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La fase final de la vida en los padecimientos crénicos y en el cancer
se acompafa, por lo general, de un progresivo agravamiento de los
sintomas, particularmente del dolor y del sufrimiento, que hacen que
el enfermo necesite una especial proteccion. Por fortuna, vamos
asistiendo en los Ultimos afios a un avance significativo en las técnicas
de comunicacién, a una mayor comprension de las necesidades del
enfermo y a un mejor control de sus sintomas, lo que ha aumentado
su calidad de vida y ha hecho que los Cuidados Paliativos sean
aceptados en los programas sanitarios como “formas esenciales de
tratamiento”.

El objetivo de los Cuidados Paliativos es conseguir el maximo bienestar
para los pacientes terminales y sus familias, con especial interés en
el respeto a la voluntad de los enfermos y en tratar de facilitarles las
circunstancias personales, externas e internas, que puedan favorecer
su proceso de aceptacion y el acceso a una muerte en paz. Este
nuevo volumen de la Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos retine
destacadas aportaciones sobre comunicacion y tratamiento sintomatico,
asi como el abordaje de los diferentes dilemas éticos, explorando los
variados aspectos del sufrimiento de los enfermos y de sus familias
y la proyeccién de la Medicina Paliativa como un campo propicio para
la solidaridad, no sélo con el enfermo sino también con otros pueblos
del planeta. El lector encontrara en este libro, entre otros, los siguientes
temas:

- La comunicacién como instrumento de evaluacién y tratamiento.
- La comunicacién de las malas noticias.

- Tratamiento de los sintomas dificiles, incluido el dolor rebelde.

- (Dénde atender al enfermo, en casa o en el hospital?

- Manejo paliativo de las enfermedades neurodegenerativas.

- Control de calidad en los Cuidados Paliativos.

- El sufrimiento, étiene sentido? Aspectos éticos y estéticos.

- Coémo nos ayuda la bioética a enfrentar las situaciones dificiles.

- La sedacién en los Cuidados Paliativos.

- La eutanasia en el momento actual.

- La terminalidad en el cine.

- La resistencia humana ante los traumas y el duelo.

- La Medicina Paliativa, una nueva forma de solidaridad internacional.

Esta obra, de gran utilidad practica, va dirigida al personal sanitario,
psicologos, asistentes sociales y entidades de apoyo social, asi como
a toda persona con interés en mejorar la atencién a los enfermos
terminales y de sus familias.
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PROLOGO

El enfermo en la fase terminal manifiesta con frecuencia nume-
rosos sintomas cambiantes que se potencian entre si y que no pocas
veces producen una situacion dificil de resolver. Para el enfermo, la
familia y el equipo de apoyo, la terminalidad es un periodo que
requiere una atencion especial porque se asocia a un aumento del
sufrimiento, bien por agravamiento de la intensidad de los sintomas
y por la propia cercania de la muerte, con la separacién definitiva
que ésta representa.

Este libro recoge las ponencias del XIV Curso de Cuidados Palia-
tivos que la Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos organizé en 2005
en San Sebastian. Se divide en tres secciones: La primera, Bases para
una buena paliacion, incluye los temas de comunicacion, el alivio de
los sintomas dificiles, de los sintomas psiquiatricos, del dolor rebelde,
el dilema sobre dénde atender al enfermo, los avances recientes en el
cuidado de los pacientes con enfermedades degenerativas, las urgen-
cias oncoldgicas y el control de calidad en los Cuidados Paliativos.

La segunda seccion aborda El alivio del sufrimiento desde un
punto de vista general filoséfico con nueve articulos, tres sobre el
sentido filosofico del sufrimiento, sus aspectos estéticos y éticos; dos
sobre temas bioéticos (la sedacién en los Cuidados Paliativos y la
bioética y el alivio de las situaciones dificiles); uno legal, sobre la
eutanasia en el momento actual, seguido de otros sobre la resisten-
cia humana ante los traumas (a propésito del duelo), la psicologia en
el final de la vida y la musicoterapia en los Cuidados Paliativos; el
dltimo, sobre la terminalidad en el cine, nos introduce en el gran
papel que tiene el cine en la educacién de actitudes a propoésito de
la docencia paliativa. Es cada vez mas importante que tanto el
enfermo como la familia se sientan protegidos y apoyados por un
equipo sanitario competente y comprensivo que les ayude a gestio-
nar los problemas a los que se enfrentan.

La tercera Seccion, Los fines de la Medicina en el siglo XXI, com-
prende tres articulos: tras una reflexion sobre los enfermos incurables
y el papel del médico en el momento actual, se abordan las pers-
pectivas de la Medicina Paliativa en dos aspectos: los Cuidados Palia-
tivos en los paises en desarrollo y los Cuidados Paliativos como una
nueva forma de solidaridad internacional, por la necesidad de que se
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extienda también a esos paises los beneficios sobre la calidad de vida
en la fase terminal que acompana a la puesta en practica de esta filo-
soffa sociosanitaria, como un derecho mas de las personas.

El Curso es mucho mas que las ponencias aqui recogidas, pues
buena parte de la experiencia formativa que aporta se obtiene
mediante la interaccién entre los ponentes y el piblico durante las
intensas jornadas en que tiene lugar. Con todo, este volumen recoge
una pluralidad de enfoques sobre el alivio de las situaciones dificiles
y del sufrimiento en la terminalidad que lo hacen particularmente
interesante para estos tiempos. Los ponentes proceden de varios pun-
tos del pais, del ambito asistencial y sanitario, del universitario y de
la sociedad civil, y atinan perspectivas diversas, desde la Medicina a
la Enfermeria, la Filosofia y la Psicologia, el Cine y la Musica, de
modo que la exposicién de saberes técnicos se alterna con el anali-
sis social y cultural de nuestro mundo contemporaneo.

La Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos ha considerado conve-
niente compartir a través de este libro esas diversas reflexiones sobre
el abordaje de las situaciones dificiles que acompafan al periodo
final. Busca asi contribuir a una puesta al dia de los tratamientos de
confort del cancer y de otras enfermedades degenerativas y adecuar
actitudes y procedimientos que nos permitan enfrentarnos de forma
activa y positiva a esta etapa de la vida. Espera que su lectura sirva
para facilitar a cada enfermo el entorno y las circunstancias perso-
nales que mas puedan favorecer su proceso de aceptacion y acceso
a una muerte en paz.

LOS EDITORES
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“Es imposible no comunicar”.
Axioma de la comunicacion humana.

Somos seres “sociales” y necesitamos relacionarnos con aquellos
que nos rodean. La comunicacién es proceso en el que se produce
esta relacion. Es una necesidad humana basica. Necesitamos rela-
cionarnos con los demas transmitir informacién, emociones, necesi-
dades y sentimientos. A su vez necesitamos recibirlas de ellos.

El enfermo terminal y su familia se enfrentan a una importante cri-
sis que provoca reacciones emocionales intensas. La habilidad pri-
mordial para facilitar una respuesta adecuada a la pluralidad de
necesidades del enfermo en situacién terminal es la comunicacion (1).

LA COMUNICACION: BASE DE LA RELACION ASISTENCIAL

“La mejor herramienta del médico es la silla...
ara escuchar al paciente”. Gregorio Marand
har al nte”. G Maranén,

Actualmente vivimos en un tiempo del gran avance tecnolégico,
donde proliferan medios y los instrumentos para comunicarnos con
los demas (La television, teléfono mévil, internet,...).

Pero ;qué es comunicacién? Una definicion sencilla puede ser:
“la Comunicacion es la transmision de un mensaje desde una per-
sona (emisor) a otra persona (receptor)”. Esto se produce por medio
de un canal de comunicacién (la voz hablada, el teléfono, la televi-
sion, la radio, un panfleto...) en una situaciéon —contexto- (en casa,
un auditorio, una clase, con los amigos...).

Cuando dos personas se comunican, ambas reciben y transmiten
informacion de forma alternativa (el emisor cambia su papel a recep-
tor y viceversa) Decimos pues que es bidireccional. Para que este
proceso se produzca, es necesario que las personas estén en la
misma onda. Si las personas no estan sintonizadas, los mensajes no
llegardn o lo haran distorsionados por las interferencias (2).

En referencia al canal de comunicacién podemos distinguir dos
grandes bloques: la Comunicacién verbal y la Comunicacién no ver-
bal. Dentro de esta Gltima podemos distinguir el paralenguaje (ritmo,
tono, volumen, cadencia, modulacién...), las expresiones faciales, la
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mirada, los movimientos oculares, la postura, el tacto... De manera
intuitiva pensamos que el componente esencial es el verbal, pero
s6lo un 30% del contenido total del mensaje viene vehiculizado por
palabras. El componente no verbal de la comunicacion va intrinse-
camente unido al componente verbal. Cuando percibimos cierta
contradiccién entre la expresividad facial y los contenidos verbales
tendemos a dar mayor crédito a los mensajes no verbales (3). La
comunicacién no verbal es el lenguaje que primero aprendemos (llo-
ramos para pedir alimento) y el mas importante entre los seres vivos.
La comunicacién verbal la adquirimos mas tarde.

El encuentro entre el profesional y el paciente es, como afirmaba
Lain Entralgo, un encuentro entre un ser doliente, que busca deses-
peradamente ayuda, y un ser humano con capacidad técnica, que
estd en disposicién de prestarle ayuda. Como profesionales de la
salud debemos tener en cuenta la importancia del manejo tanto de
nuestras habilidades y conocimientos cientifico técnicos, como de
nuestra faceta como seres humanos, sensibles y receptivos. El uso de
las habilidades comunicacionales hace que el profesional operativi-
ce y optimice el encuentro terapéutico.

Podemos afirmar que la comunicacion es una herramienta basi-
ca para la prdctica asistencial. Utilizamos las habilidades comuni-
cacionales para adaptar los conocimientos sanitarios a las
caracteristicas y contexto de cada paciente. Se convierte asi la comu-
nicacion en herramienta determinante para obtener resultados asis-
tenciales. Hoy dia sabemos que el tipo y la calidad de comunicacién
que establecen profesionales y pacientes influye en los productos
asistenciales tales como el grado de satisfaccion de los pacientes, en
su comprensién de los problemas de salud, en su adherencia tera-
péutica y en resultados de salud, tales como la valoracién del estado
general, el alivio de, los sintomas, menor preocupacién por la enfer-
medad entre otros (4).

El objetivo primordial de los encuentros terapéuticos de los pro-
fesionales sanitarios con los pacientes y sus familias es descubrir el
problema del paciente e intentar ayudarle a resolverlo o adaptarse
a él. Parece un objetivo sencillo, pero dicho problema lleva consigo
sentimientos, preocupaciones, repercusiones, necesidades y expec-
tativas. Una simple gripe para una persona joven puede tener reper-
cusiones en su estado de dnimo y en la esfera social, porque le
impide trabajar, salir a la calle, modifica las relaciones familiares...
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Muchos médicos aprendimos en la facultad, que nuestra funcion era
llegar a un diagndstico y poner un tratamiento... pero para Andrés,
de 77 afos, viudo, sin hijos, que vive solo, el diagnéstico de Hepa-
tocarcinoma no es el mismo que para Lourdes, de 39 afos, casada y
con 3 hijos de 7, 4, 2 afios.

Para descubrir el problema del paciente es fundamental la
“escucha activa”. Escuchar es un proceso diferente a oir de forma
pasiva. Es un proceso activo en el que permitimos que el paciente
pueda exponer su problema sin interrumpirle (baja reactividad) ni
realizar conclusiones prematuras. Es, ademas, ser “empaticos” inten-
tando “ponernos en los zapatos del paciente” (5).

Ademas esta escucha supone facilitarle al paciente la expresién
de sus ideas (de dénde le ha venido, con qué lo relaciona) y preo-
cupaciones (“tengo miedo a que sea...”), qué espera de nosotros
—expectativas— (“me gustaria que hicieran un scanner para que me
quedara tranquilo”), cudl es su reaccién emocional frente a la situa-
cién —sentimientos— y qué consecuencias puede prever el paciente
—efectos.

En este proceso es fundamental el respeto a los silencios. Por lo
general el silencio nos asusta, no sabemos qué responder, damos rode-
os y hablamos de temas triviales (6). Sin embargo, el silencio suele ser
la expresion de la bisqueda interna, cuyo resultado final casi siempre
es importante: una nueva idea, un recuerdo, una conexién entre dos
ideas. Por todo ello debemos desarrollar la capacidad de contencion,
que es la habilidad de percibir y sostener la ansiedad propia o ajena
sin pasar directamente a la accién. Esto supone ser capaces de seguir
escuchando a pesar de sentirnos inquietos, ofreciendo sosiego a la vez
que aceptamos nuestras propias limitaciones terapéuticas (7).

Saber escuchar, informar al paciente y las demas habilidades y
técnicas comunicacionales se pueden aprender por medio del entre-
namiento. Pero el resultado, por muy expertos que seamos, no sera
adecuado si lodo ello no estd sustentado en una base firme de acti-
tudes como la empatia (intentando comprender al paciente) la con-
fianza mutua y el respeto a los valores del paciente y a su
autonomia. La clave principal es crear una relacién de confianza
entre el profesional, el paciente y su familia. Sobre esta confianza,
intentaremos comprender al paciente y respetaremos su decisiones
aunque no siempre las compartamos.

17



LA COMUNICACION CENTRADA EN EL PACIENTE Y SU
FAMILIA

“Para Ivan lIlich habia sélo un pregunta importante, a saber: sera
grave su estado o no lo era?. Pero el médico esquivé esa indiscreta pre-
gunta. Desde su punto de vista era una pregunta ociosa que no admitia
discusion; lo importante era decidir qué era lo mds probable: si rifion flo-
tante, o catarro crénico o apendicitis.”...... La muerte de Ivan Ilich. Leon
Tolstoi.

Hasta hace poco tiempo al relacién entre el médico y el pacien-
te se basaba en un modelo paternalista, que seguia el aforismo hipo-
cratico de la busqueda del maximo beneficio para el enfermo. Este
modelo considera que el deber del paciente “es cumplir las ordenes
del médico” que ejerce la tutela de la autonomia del paciente (8).

La mayoria de los profesionales nos hemos formado en el citado
modelo, pero con la democracia y la evolucion social del respeto a
las libertades se ha reconocido el derecho a la autonomia del
paciente. Se reconoce al enfermo como un ser humano con toda su
dignidad respetando sus valores y se permite que el paciente partici-
pe en su proceso, teniendo derecho a opinar y a decidir lo que
desea. Para ello debera recibir toda la informacién posible de la
manera mds adecuada facilitindole la comprension. Se trata de un
modelo de relacion centrado en el paciente, en el que se respetan
los valores del enfermo, la perspectiva que éste tiene de su enferme-
dad, y la responsabilidad moral es compartida por el médico el
paciente y muchas veces la familia (9).

En la denominada Declaracion de Barcelona 2003, los pacientes
reivindicaron sus derechos en el llamado Decdlogo de los pacientes.
Los 5 primeros puntos de este decalogo son:

1. El derecho a la informacién de calidad contrastada respetan-
do la pluralidad de las fuentes.

Las decisiones centradas en el paciente.

El respeto a los valores y a la autonomia del paciente infor-
mado.

4. La relacién medico-paciente basada en el respeto y la con-
fianza mutua.

18



5. La formacion y entrenamiento especifico en habilidades de
comunicacion para profesionales.

Cada vez son mas los estudios que avalan la relacion centrada en
el paciente y la participacion de éste en la toma de decisiones en
relacion a resultados de salud. No obstante como cada persona es
diferente, cada uno puede desear estilos de consulta diferentes.
Incluso un mismo paciente en diferentes circunstancias (como puede
ser un posible diagnéstico de enfermedad terminal) puede modificar
el estilo deseado. El reto del profesional sanitario es adaptarse y pres-
tar una atencion individualizada a cada paciente en particular y en
cada uno de los encuentros (9).

Cuando realmente descubrimos que el objetivo de nuestra inter-
vencion es descubrir sus necesidades, sus preocupaciones, sus senti-
mientos, las repercusiones que tiene para su vida y lo que espera de
nosotros, en definitiva cuando nos centramos verdaderamente en el
“problema” del paciente es cuando podemos ayudarle.

“Comunicar es encontrar a alguien que me entienda” (Anénimo)

HABLAR, COMUNICARSE CON EL PACIENTE TERMINAL.
DESCUBRIR SUS NECESIDADES Y LAS DE SU FAMILIA

“Cuando yo ya no exista, jqué habrd?. No habra nada. Entonces
sdonde estaré cuando ya no exista? ;Es esto morirse? No, no quiero” ....
La muerte de Ivan Ilich. Leon Tolstoi

El enfermo terminal se encuentra con sintomas multiples, inten-
sos y cambiantes, sufriendo un gran impacto emocional, tanto él
como su familia y su entorno. Se enfrenta a muchos elementos pro-
ductores de estrés, como la alteracién de la autoimagen, el miedo y
dolor ante la muerte o la perdida de autonomia (10).

Debido a sus necesidades fisicas y psicologicas peculiares, nece-
sita comunicarse de forma eficaz con su medio familiar y con los
profesionales sanitarios que le atienden. En este proceso de atencién
adquieren mas importancia, si cabe, la puesta en marcha de la habi-
lidades y técnicas comunicacionales, sin olvidarnos de que tienen
que estar firmemente sustentadas en actitudes.
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Los enfermos en situacion terminal, ademas de alivio y trata-
miento biolégico de sus sintomas necesitan de (OMS, 1990) Seguri-
dad (buscando en quien apoyarse). Necesitan la sensacion de
Pertenencia (demostrar que no es una carga, que lo necesitan y que
forma parte del grupo). Requieren también sentirse queridos, recibir
afecto y contacto humano mas que otros enfermos (necesidad de
Amor). Necesitan comprension y aceptacion por los demds a pesar
de los cambios fisicos y psiquicos que sufren. Precisan saber que son
importantes a pesar de su enfermedad (autoestima) y que vamos a
estar con ellos y pueden contar con nosotros (confianza). Su situa-
cién genera una serie de miedos a lo desconocido, a la soledad, a la
pérdida de control, a la enfermedad, al dolor, al contagio. El objeti-
vo de los profesionales sanitarios es descubrir dichas necesidades y
ayudarle en los proceso de adaptacion con el menor coste emocio-
nal posible (11).

También los profesionales sanitarios nos enfrentamos a uno de
los mayores retos, aceptar en muchas ocasiones la incapacidad de
curar y asumir simultaneamente el deber de acompanar al paciente
y a la familia durante la terminalidad (12).

Todo ello nos llevara a una relacién profesional —paciente— fami-
lia cargada de ansiedad. Esto puede ser un obstaculo para comuni-
carnos con ellos.

Lo importante en los encuentros con los pacientes es liberarnos
de nuestras propias preocupaciones (;tengo que decirselo? ;cémo se
lo digo?...) y debemos centrarnos en ellos en descubrir sus necesi-
dades para poder ayudarles. Debemos estar receptivos vy facilitar que
el paciente exprese todo aquello que le ronda por la cabeza. Permi-
tir que exprese sus miedos y sus dudas. Es en estos momentos donde
los profesionales deben poner en practica la escucha activa, dismi-
nuyendo nuestra reactividad (dejandole que sea él quien “nos
hable”), estaremos atentos a las claves verbales (palabras de alto con-
tenido emocional... “tengo miedo”... “me voy a morir?”.) y no ver-
bales (los silencios, la mirada, las dudas, las omisiones, las
distorsiones,...) (13). En definitiva estar atentos a lo que se dice, a lo
que no se dice y también a lo que sentimos.

Muchas veces, en la relacién con el paciente terminal y su fami-
lia parece que lo que mas preocupa es la conveniencia o no de reve-
lar el diagnéstico, pero quiza lo importante es comunicarse
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eficazmente. El temor a fallecer no es una Gnica emocién, sino una
mezcla de varios temores individuales (dolor severo, asfixia, incon-
tinencia, desolacion, morir solos, dejar cosas incompletas, agonia sin
alivio...). Por ello es importante estar atentos a las senales minimas
que nos indiquen cudles son las ideas, preocupaciones, expectativas
y sentimientos para intentar solucionarlos o aliviarlos.

A la hora de transmitir la informacién se deben seguir las siguien-
tes premisas (14).

1. Manejar adecuadamente la comunicacién no verbal.
2. Averiguar qué sabe el paciente.

3. Averiguar qué quiere saber.
4

Utilizar frases cortas y verificar que va comprendiendo la infor-
macion.

5. Evitar discusiones sobre medidas diagnosticas o terapéuticas
utilizadas.

6. Utilizar, cuando se pueda, términos positivos. Evitar los tecni-
cismos respetando el lenguaje simbdlico que utilice el pacien-
te o la familia.

7. Dejar siempre abierta una puerta a la esperanza.
Manejar la incertidumbre. No dar plazos exactos.
9. Identificar y potenciar los recursos familiares y personales.
10. Favorecer la expresion de los sentimientos.

A nivel familiar, la situacién terminal comporta una serie de cri-
sis consecutivas que ponen a prueba la capacidad de adaptacién
familiar. La familia es el grupo que inicialmente prepara para la vida
y, por tanto, para la muerte, y el principal administrador de cuidados
frente a la enfermedad (14). Ademas, el paciente va perdiendo sus
propias funciones (rol) dentro del grupo familiar y los miembros
deberan redistribuir estos papeles. Por todo ello, todos los miembros
del grupo familiar sufren una situacién de gran estrés. Se puede favo-
recer el proceso adaptativo por medio de la comunicacion.

No debemos olvidar que la familia también sufre. Si de verdad
queremos cuidar lo mejor posible al enfermo deberemos cuidar tam-
bién a su familia para que puedan ayudarse entre si y adaptarse a esta
nueva etapa. Utilizaremos pues también la actitudes, técnicas y habi-
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lidades necesarias para comunicarnos con ellos, descubrir qué nece-
sitan y cémo podemos ayudarles.

Es importante conseguir un clima adecuado y para ello es con-
veniente reunir a la familia periédicamente con el equipo de cuida-
dos, incluyendo en ocasiones al enfermo, creando un espacio donde
todos puedan expresar sus dudas y sentimientos (15).

Estar abiertos a sus necesidades familiares, sus miedos y sus difi-
cultades, para entenderles y prestarles apoyo sera basico para su pro-
ceso adaptativo y reportard un beneficio claro a la familia y al
cuidado del enfermo. Implicarles en dicho cuidado (potenciando los
recursos familiares propios), en los objetivos y en las decisiones tera-
péuticas, son mecanismos de disminucion del impacto.

La familia se sentird mas segura cuando conozca cémo debe de
cuidar a su enfermo. Cuidados de higiene y de confort, cuidados
sobre la actividad fisica que debe desarrollar... Alimentacion ade-
cuada a las preferencias del enfermo y no obligarle si no quiere
comer. Qué hacer si el enfermo tiene mas dolor o cuando sufre un
agravamiento de su proceso.

Ensefiaremos también sobre el beneficio de los cuidados sicoldgi-
cos y como llevarlos a la practica con su familiar. La importancia de
las respuestas sinceras y muchas veces simplemente, “estar con él”.

LA COMUNICACION DE LA FAMILIA CON EL ENFERMO

“El mayor tormento de Ivan llich era la mentira, la mentira que por
algdn motivo todos aceptaban, segtin el cual no estaba muriéndose sino
que solo estaba enfermo...Gerasim era el dnico que no mentia, y en todo
lo que hacia mostraba que comprendia como iban las cosas y que no era
necesario ocultarlas, sino sencillamente tener lastima a su débil y dema-
crado sefior”... La muerte de Ivan Ilich. Leén Tolstoi.

Los familiares tienen que aprender nuevas habilidades para el
cuidado directo (alimentacion, higiene, cambios de postura, cura-
ciones especificas, evacuacion, control de sintomas...) y probable-
mente deberdn también aprender a comunicarse entre si y con el
enfermo (16).
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El silencio y la no comunicacién verbal, o la no presencia es,
muchas veces, una defensa de los familiares y una racionalizacion de
sus miedos a abordar el tema de la muerte.

Hay que ensefarles que para comunicarse con el paciente no
hay palabras mdgicas ni respuestas exactas. Deberan aprender el
valor de escuchar, el de la presencia fisica y el de compartir los
momentos dolorosos. Se debe intentar tranquilizar a los familiares
mostrandoles que el enfermo sabe, mejor que nadie, como se siente
y cOmo esta.

Deben aprender a escucharle activamente, siendo capaces de
tolerar la expresiéon de sus emociones, “tocarle”, manteniendo su
mirada, acompafnandole en sus silencios.

La familia, en definitiva, tiene que aprender a aceptar la enfer-
medad terminal en su seno, aceptando los sintomas fisicos y psiqui-
cos del enfermo y permitiendo que el protagonista del proceso sea
el propio enfermo, sin caer en invadir su ambito decidiendo por él,
en un afan desmesurado de protegerlo. Es decir, tratarlo como un ser
humano que adn vive y que puede disfrutar de la compania de sus
seres queridos (17).

“ Ademads de esas mentiras, o a causa de ellas, lo que mas tortura-
ba a Ivan llich era que nadie se compadeciese de él como él queria. En
algunos instantes después de prolongados sufrimientos, lo que mas anhe-
laba —aunque le habria dado vergiienza confesarlo— era que alguien le
tuviese lastima como se le tiene lastima a un nifo enfermo. Queria que
le acariciaran, que le besaran, que lloraran por él, como se acaricia y
consuela a los ninos.”... La muerte de Ivan llich. Leon Tolstoi.

IDEAS CLAVE

* La comunicacion es la herramienta basica para ayudar a los pro-
fesionales sanitarios en todos los procesos de atencion a los
pacientes y sus familias.

e Conocer al enfermo y su familia, escucharle y comprenderle res-
petando sus decisiones y valores son pasos previos para empezar
a ayudarle, en un modelo de atencién donde el paciente es cada
vez mas participe de las decisiones a tomar sobre su salud y
enfermedad.
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Es importante saber transmitir, pero sobre todo saber escuchar;
estando atentos a las claves verbales y no verbales que nos per-
mitan descubrir las verdaderas necesidades del paciente y su
familia, que nos permitan adaptarnos a ellas y ayudarles.

Descubrir las necesidades fisicas, psiquicas y sociales del enfer-
mo terminal, y ayudarles a adaptarse, es la columna donde se
sustenta el proceso de atencién por parte de los profesionales
sanitarios.

La familia también sufre en este proceso y como principal sus-
tentador de cuidados debe recibir ayuda por parte de los profe-
sionales.

Comunicarse es una habilidad que se puede aprender, y es una
habilidad que debemos ensefiar a la familia para que pueda
comunicarse con su miembro enfermo.
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LA COMUNICACION
LAS'MALAS NOTICIA

¥ alvador






INTRODUCCION

Es frecuente que médicos, pacientes y familiares se introduzcan
en la fase terminal mediante una conversacion en la que se tiene que
informar sobre lo sombrio del diagnéstico o de la ausencia de trata-
mientos curativos para el proceso que sufre el paciente. Tarde o tem-
prano, al clinico le llega el momento en que se debe dar un
diagnéstico de cancer o explicar al paciente o a su familia que la
enfermedad pulmonar o cardiaca que padece no va a mejorar. La
experiencia, por la propia naturaleza de la conversacién, puede
resultar desagradable o estresante tanto para el profesional como
para el paciente o sus familiares. Ademas, si se es poco habil al infor-
mar de las malas noticias, se puede generar un sufrimiento anadido
para el paciente o su familia y, como consecuencia, deteriorar la
relacion posterior con el profesional que dio las malas noticias. Por
el contrario, saber manejar las malas noticias puede disminuir el
impacto emocional sobre el paciente en el momento de ser informa-
do, permitiendo ir asimilando la nueva realidad poco a poco v, al
mismo tiempo, afianzar la relacion sanitario-paciente.

;QUE SON MALAS NOTICIAS?

El abanico de posibles malas noticias es realmente amplio en el
ejercicio de las profesiones sanitarias. Las malas noticias pueden aso-
ciarse a diagndsticos menos ‘severos’: por ejemplo, de enfermedades
cronicas como la diabetes; con incapacidades o pérdidas funciona-
les (por ej., impotencia) (1); con un tratamiento que es cruento, dolo-
roso o exigente; o incluso con informacién que, aparentemente, para
el médico es banal o neutra. Puede ser que el diagndstico llegue,
simplemente, en un momento inoportuno: quizds una angina inesta-
ble que precisa de intervencion quirdrgica justo la semana antes de
que se case la hija; o puede que la prueba de esfuerzo persista posi-
tiva a pesar del tratamiento y el albafil de mediana edad reciba un
diagnéstico incompatible con el desempeno de su trabajo. A veces,
una fractura de tobillo es una mala noticia porque te impide realizar
el viaje que hacia tiempo que llevabas planeando. La mala noticia
tiene al menos un componente objetivo (la ‘severidad’” de la mala
noticia a la que hacemos referencia cuando informamos de enfer-
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medades ‘graves’) y otro componente subjetivo que depende del pro-
pio paciente. Por ello, los pacientes responden a las malas noticias
influenciados en gran medida por el contexto psicosocial en el que
viven. No es de extrafar, pues, que las malas noticias sean recibidas
de diferente manera por cada persona.

Las reacciones a la mala noticia dependen también de la edad,
las obligaciones personales y familiares, la experiencia previa de
enfermedad, los valores y las creencias, etc. de los pacientes. Podri-
amos concluir que una mala noticia, en definitiva, es un conflicto
entre las expectativas que tenia el paciente antes de recibirla y las
expectativas que ésta le proporciona.

No obstante, normalmente, se suele asociar una mala noticia a
enfermedades como el cancer o a una enfermedad terminal. Algunas
definiciones parecen apuntar directamente en esta direccion: “Una
mala noticia es cualquier informacién que ensombrece drasticamen-
te las perspectivas de futuro de la persona a la que se informa” (2).
“El 2 de octubre de 1996 sali de mi casa siendo una personay, cuan-
do volvi, era otra diferente” (3). Esta frase, que corresponde al ciclis-
ta Lance Armstrong vy se refiere al dia en que le dijeron que tenia un
cancer testicular con metastasis, da idea del impacto que puede pro-
ducir una mala noticia.

:ES NECESARIO DAR MALAS NOTICIAS?

Hasta hace bien poco tiempo, era frecuente no decir el diagnés-
tico a los pacientes. En un estudio americano en 1961(4) se mostra-
ba que el 88 % de los médicos ocultaban sistematicamente el
diagndstico de cancer a sus pacientes. En nuestro pais, 20 afios des-
pués, todavia se usaban eufemismos como “Tiene una inflamacién
crénica en el pulmén” para describir un carcinoma bronquial y se
hacian ‘informes dobles” para ocultar el verdadero diagnéstico. Lo
comun era “decirle al paciente lo menos posible, lo justo como para
que se sometiese al tratamiento”. Se llegaba al extremo de entregar
un informe al paciente en el que aparecia la etiqueta de “inflamacién
crénica” en el lugar destinado al diagndstico; mientras que sélo el
informe destinado a la familia y al médico de cabecera contenia el
diagndstico correcto. Segln encuestas realizadas en Espafia en la
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década de los 90 sobre si los entrevistados, desearian que sus fami-
liares fuesen informados en caso de padecer cancer, el 40% contes-
taba que no; y al preguntar lo mismo a personas que ya tenian un
familiar enfermo de cancer el porcentaje se elevaba al 73% (5). Es
posible que tanto médicos como familiares, guiados por un deseo de
proteccién y con la intencién de evitar el sufrimiento de los pacien-
tes y familiares enfermos, estuvieran tratando de ocultarles una infor-
macion verdaderamente dolorosa.

No obstante, el estudio de Oken también mostraba que la mayor
parte de los pacientes querian saber el diagndstico. Las encuestas
mas recientes en nuestro medio corroboran esta tendencia: el 81 %
de las personas quiere conocer su diagnéstico en el caso de que
padeciese cancer y sélo el 9,6 % manifiestan que ocultarian a sus
familiares un diagndstico de cancer (6).

Lo que ocurre es que, en las dltimas décadas, y en consonancia
con los valores sociales imperantes, el modelo paternalista de aten-
cién a los pacientes esta siendo reemplazado por otros modelos que
priman mas la autonomia del paciente y su derecho a la informacién
(1,7). En la actualidad se piensa que la informacién clara y honesta
sobre el diagnéstico, el prondstico y las opciones de tratamiento, dan
la oportunidad al paciente de tomar las decisiones sobre su asisten-
cia mas acordes con sus valores y objetivos personales (8). Una per-
sona no informada no puede tomar decisiones adecuadamente, lo
que resulta imprescindible ante las crecientes posibilidades de una
mayor y mas agresiva tecnologia diagnostica y terapéutica de las
neoplasias.

Ademas de tomar sus propias decisiones respecto al proceso
podrd, si lo desea y/o lo necesita, solucionar otros asuntos de indole
laboral, familiar, etc.

Otro importante motivo para informar es el relativo al acompa-
fiamiento: si el enfermo y su entorno conocen el diagnéstico y el pro-
noéstico de su enfermedad pueden compartir el sufrimiento que
comporta y vivir este periodo del final de la vida de forma mas sig-
nificativa. La realidad es que, aunque no informemos, el paciente
siempre se entera de que se muere; pero, en este caso, llega a la
muerte en un estado de angustiosa soledad.

Cuando los médicos ocultan las malas noticias, ademas de dis-
minuir la autonomia del paciente, corren el riesgo de perder su con-
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fianza cuando descubren que se les ha ocultado informacién (9). Lo
cierto es que, hoy dia, sélo en muy raras ocasiones seria éticamente
admisible ocultar unas malas noticias (10).

;POR QUE ES TAN DIFICIL DAR MALAS NOTICIAS?

Existen muchas razones por las que es dificil para los médicos dar
malas noticias. Una preocupacion frecuente es como va a afectar al
paciente la mala noticia, lo que en ocasiones se utiliza como excusa
para ocultar la informacion. Ya Hipdcrates aconsejaba “ocultar al
paciente lo que puedas cuando le atiendas..., darle las 6rdenes nece-
sarias con alegria y serenidad..., no revelarle al paciente nada relativo
al estado presente o futuro de su enfermedad... pues muchos pacien-
tes, al saber lo que les va a suceder, han pasado a estar peor” (11).

Por otra parte, aunque los estudios sobre las preferencias de los
pacientes en relacion a la informacion que solicitan sobre un diag-
nostico terminal encuentran que del 50 al 90 de los pacientes dese-
an una informacion completa, también se observa que un apreciable
nimero de pacientes no desean ser informados (12); lo que obliga a
los médicos a asegurarse de conocer cémo quiere el paciente que se
aborde el tema de las malas noticias. Los estudios cualitativos sobre
las necesidades de informacién de los pacientes con cancer identifi-
can varios aspectos que quieren tratar la mayoria de ellos (el diag-
nostico, el prondstico, si van a sufrir dolor, etc.); pero lo que es de la
mayor importancia para un paciente no lo es para otro (y no se han
identificado caracteristicas de los pacientes que nos indiquen cuales
pueden ser sus preferencias) (13). Por tanto, el médico se enfrenta al
doble reto de tener que individualizar la manera de dar las malas
noticias y el contenido de la informacién de acuerdo a las necesida-
des y los deseos de cada paciente.

Los médicos también tienen sus propios problemas al dar malas
noticias. Es una tarea desagradable ‘por definicion’. Ningin médico
quiere quitarle la esperanza al paciente. Pueden temer la reaccién de
los familiares, o no saber muy bien cémo actuar ante una respuesta
emocional intensa. A menudo han de dar las malas noticias en sitios
que no son adecuados para conversaciones tan delicadas e intimas.
El frenético ritmo de la practica clinica puede forzar al médico a pro-
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porcionar malas noticias sin haberse preparado con antelacién o
cuando estd pendiente de atender otras responsabilidades y no tiene
tiempo suficiente.

Por si fuera poco, el histérico énfasis que hace la ensenanza de
la medicina en el modelo biomédico condiciona que se valore mas
la competencia técnica que las habilidades de comunicacion. Esto se
traduce en que los médicos se sienten poco preparados para afrontar
la intensidad de las malas noticias o en que, cuando han de recono-
cer que no pueden proponer un tratamiento curativo, sienten injusti-
ficadamente que le han fallado al paciente.

El efecto acumulativo de todos estos factores produce inseguri-
dad y malestar en los profesionales y, consecuentemente, una ten-
dencia a librarse de situaciones en las que se les pida que den malas
noticias (14). Rabow y McPhee, un tanto amablemente, describen el
resultado final cuando afirman que “los clinicos solemos centrarnos
en aliviar el dolor fisico del paciente, a veces, su ansiedad vy, rara-
mente, el sufrimiento” (15).

Lo cierto es que, aunque no es agradable decirle a una persona
algo que pensamos le puede sentar mal, en nuestro trabajo habitual,
los médicos tenemos que dar malas noticias con cierta frecuencia a
nuestros pacientes y a sus familiares o seres queridos (16).

;POR QUE HAY QUE APRENDER A DAR MALAS NOTICIAS?

La forma en que se dan las malas noticias influye significativa-
mente en la percepcién que tiene el paciente de su enfermedad, en
la relacion médico-paciente a largo plazo y en la satisfaccion de
ambos, paciente y médico (17) Algunos autores han demostrado que
los pacientes muestran mas sentimientos de angustia ante los médi-
cos que les dieron las malas noticias de forma, a su entender, ina-
propiada (18,19). Tanto los residentes como los médicos en ejercicio
han mostrado tener una falta de confianza y de destreza a la hora de
realizar esta habilidad clinica basica (20,21,22).

Aparte de las razones ya apuntadas en parrafos anteriores, uno de
los mayores motivos que aducen los médicos para justificar la falta
de habilidad y confianza a la hora de dar malas noticias consiste en
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el hecho de no haber recibido ninguna formacién especifica sobre
cémo comunicar eficazmente las malas noticias. En nuestro entorno,
la mayor parte de los médicos aprenden a dar malas noticias por su
cuenta, por el método de ensayo y error y, quizas, viendo actuar a
otros médicos. El problema es que, en este campo, es comun encon-
trarse con formas de actuar realmente negativas (20) y, por ello, si
confiamos exclusivamente en la experiencia personal y en lo que
hemos visto hacer, en vez de afrontar esta tarea con eficacia, pode-
mos adoptar modos de actuar que no satisfacen las necesidades de
los pacientes. Por el contrario, cuando se aprende a dar las malas
noticias de forma estructurada, se mejora la capacidad de dar malas
noticias de forma eficaz (23).

;QUE ES LO IMPORTANTE PARA LOS PACIENTES?

Lo que mas le importa al paciente cuando recibe malas noticias
es que el médico sea competente, honesto y atento con él; que per-
mita que se le hagan las preguntas necesarias; que proporcione un
diagndstico concreto y que pueda entender; y que use un lenguaje
‘transparente’ (24). El conocer bien al médico o el uso del contacto
fisico (por ejemplo, coger la mano al paciente), son menos valorados.

;QUE ES LO IMPORTANTE PARA LOS FAMILIARES?

Los padres, la pareja, los hijos... o cualquier otro allegado si es
el caso, seguramente van a ser el principal soporte emocional vy fisi-
co del paciente; por lo tanto, deberemos concederles el protagonis-
mo que ese papel de cuidador principal les confiere, e intentar
establecer una alianza terapéutica en lugar de una barrera para la
comunicacién con el paciente (25,26).

La familia, asi como el paciente, va pasando por diferentes fases.
Después del primer impacto emocional la familia va a expresar
sus propias necesidades, sus miedos y sus inseguridades respecto a
la evolucién del paciente, a sus cuidados, etc. Si recogemos estos
miedos de la familia y los aliviamos, si explicamos la evolucion
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mas probable, las posibilidades de tratamiento, etc., en definitiva, si
apoyamos a la familia estamos apoyando indirectamente al pacien-
tes (27).

Aparte de la actitud de colaboracion y de apoyo, los familiares
dan mas importancia a la privacidad, a la actitud, la competencia y
la claridad del médico y también al tiempo que dedican a responder
a sus preguntas (28).

PROTOCOLO PARA DAR MALAS NOTICIAS

Hay pocos estudios que hayan evaluado las estrategias para dar
malas noticias (29). La mayor parte de los articulos sobre malas noti-
cias proponen opiniones y revisiones efectuadas por expertos
(30,31).

Baile et al, 2000, (16) organizaron lo publicado desde 1985 y
desarrollaron un protocolo de 6 pasos como guia para dar malas
noticias al que denominaron SPIKES. Una traduccién reciente al cas-
tellano lo ha dado a conocer en Espaia con el acronimo EPICEE (32).
Aunque de origen anglosajon, generalmente, este esquema constitu-
ye la base de los procedimientos recomendados por los expertos para
dar malas noticias también en nuestro pais (33). Las siglas EPICEE
corresponden a los 6 pasos en que se conceptualiza y se desglosa el
proceso de dar las malas noticias: “E” de entorno, “P” de percepcién
del paciente, “I” de invitacion, “C” de comunicar, “E” de empatia y
“E” de estrategia.

EPICEE: Entorno

Las malas noticias deben darse en un lugar privado de forma que
s6lo estén presentes el paciente, sus familiares o personas mds alle-
gadas y los miembros del equipo asistencial necesarios. Lo mejor es
que el médico esté sentado, que establezca un buen contacto ocular
con el paciente y que mantenga un contacto fisico apropiado (por
ejemplo, darle la mano, agarrarle el brazo o apoyar la mano en el
hombro, etc.). Es muy importante disponer del tiempo suficiente para
poder responder a sus preguntas. Las posibles interrupciones deben
ser controladas de antemano: apagar el mévil o el buscapersonas,
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hablar con el personal que pudiera entrar en la sala sin previo aviso,
asegurarse de que otros compafieros pueden encargarse de situacio-
nes no previstas, etc.

EPICEE: Percepcion del paciente

Es necesario conocer qué es lo que sabe el paciente sobre su
enfermedad antes de proceder a dar las malas noticias. Nos podemos
valer de preguntas como: “Hasta el momento, ;qué le han dicho que
tiene?” 6 “s;recuerda para qué hicimos esta prueba?”. Si valoramos
los conocimientos previos del paciente, tendremos la oportunidad de
corregir cualquier informacion errénea que pudiera existir y, ademds,
podremos adaptar las malas noticias al nivel de comprensién que
tenga el paciente; es decir, podremos personalizar la informacion,
con lo que conseguiremos una mayor eficacia.

EPICEE: Invitacion

Se trata de averiguar hasta donde quiere saber el paciente. No
todo el mundo quiere conocer con detalle lo que le pasa cuando
espera un diagnéstico realmente malo. Cada persona tiene su pro-
pio ritmo para recibir y aceptar la informacioén. Incluso, muchos uti-
lizan la negacion como mecanismo de adaptacién y no quieren
saber. Por estas razones, los médicos han de pedir permiso para dar
las malas noticias. EI modelo EPICEE es bastante directo en este
punto:

e ;Es usted el tipo de persona a la que le gusta conocer to-
dos los detalles o quiere que hablemos sélo de aspectos del
tratamiento?

¢ Sila enfermedad fuese mas grave de lo esperado en un prin-
cipio, jcomo le gustaria que manejasemos la informa-
cion?/;Qué le interesaria que le dijéramos?
Maguire y Faulkner (34) hacen un abordaje mas indirecto, quizas
mas ‘humano’, pero también mds complicado de conceptualizar:

e Utilizan eufemismos como medida de acercamiento (transi-
cién): “me preocupa que pueda ser algo mds que una dlce-
ra”, “hemos encontrado una pocas células raras”, “nos
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encontramos ante un tipo de tumor”, “las articulaciones estan
inflamadas”, “hemos encontrado unas alteraciones en el sis-
tema nervioso”, etc.

e Estan muy atentos a la respuesta del paciente: a) si responde
abiertamente con ;qué quiere decir, doctor? probablemente
nos esta pidiendo mas informacion; b) si por el contrario, nos
dice: “lo dejo en sus manos, doctor”, es mas probable que no
quiera saber mas.

Los médicos tenemos que pedir permiso para dar las malas noti-
cias. Esto puede ser especialmente importante para pacientes de
culturas distintas a la nuestra en las que la autonomia del paciente
es relativa y sus decisiones las tienen que tomar de acuerdo con
otras personas: es frecuente cuando se trata de pacientes de raza
gitana o de inmigrantes cuyo grupo familiar o social juega un papel
decisivo. El médico puede decir: “Quisiera informarte de los re-
sultados de las pruebas, jestd bien?” Lo mejor es informar a los
pacientes sobre los resultados que se pueden esperar antes de pedir
las pruebas y asi se prepara a los pacientes para recibir posibles
malas noticias: “Como ya sabes, te estamos haciendo una serie
de pruebas. La verdad es que podemos encontrar cosas buenas y
‘no tan buenas’, aunque no lo sabremos hasta que nos lleguen los
resultados.”

EPICEE: Conocimiento

Los pacientes necesitan tener la informacion necesaria para
tomar sus propias decisiones; para ello, los médicos tenemos que
darles la informacién de forma que la puedan entender; es decir,
haciendo un esfuerzo por transmitir la informacién al nivel de com-
prensién que tenga el paciente. Por ejemplo, suele ser mejor decir
que el tumor se ha extendido a otros lugares del cuerpo que decir
que ha metastatizado. La informacién debe ser dada en pequenos
trozos para facilitar su procesamiento por el paciente. Se puede com-
probar si se ha comprendido preguntando de vez en cuando: “;Me
entiende?” “;Quiere que le aclare alguna cosa en particular?” Debe-
riamos evitar la franqueza brusca y el optimismo engafioso. Cada vez
son mas los médicos que piensan que dar un periodo concreto de
supervivencia no tiene ninguna utilidad.
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EPICEE: Empatia

Mas que una fase es una actitud que se ha de dar en todos los
pasos que estamos comentando. Para ello:

e Explore las emociones de su paciente
e Entienda estas emociones y transmitale dicha comprension

El médico empatico es capaz de reconocer la respuesta emocio-
nal del paciente o de su familia identificandola en primer lugar vy,
luego, respondiendo adecuadamente. Puede decir, por ejemplo:
“Entiendo que le disguste lo que le estoy diciendo”. También puede
permanecer en silencio para permitir que el paciente procese la mala
noticia y ventile sus emociones. En ocasiones, ofrecer un panuelo en
silencio es una buena opcion.

Las emociones y las preocupaciones que afloran cuando se reci-
ben malas noticias son abordadas por Maguire y Faulkner (34) de
manera sistemdtica y de un modo que, ademas de (til, es relativa-
mente sencillo de llevar a cabo:

* Paso 1: Identificar la emocién: “;Qué sentimientos le provocan
estas noticias”

® Paso 2: Etiquetar la emocion: “Asi que le asusta...”

® Paso 3: Legitimar/comprension/normalizar: “Es normal tener
sentimientos de este tipo...”

® Paso 4: Respeto: “Debe ser duro para usted...”

® Paso 5: Indagar mds y mas: “;Hay algo mas que le preocupe?”

® Paso 6: Apoyo: “Veamos qué podemos hacer...”

EPICEE: Estrategia

Después de recibir las malas noticias, los pacientes suelen expe-
rimentar sensacién de soledad y de incertidumbre. Una forma de
minimizar la angustia del paciente es:

* Resumir lo que se ha hablado
e Comprobar qué es lo que ha comprendido
e Formular un plan de trabajo y de seguimiento

Si es posible, se puede dejar material escrito que el paciente
puede hojear tranquilamente con posterioridad. Pero lo que hay
que asegurar inexcusablemente es que el médico o el personal del
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equipo asistencial estd accesible para manejar los sintomas, para res-
ponder a sus preguntas y para abordar otras necesidades que puedan
surgir.

LA FAMILIA Y LA “CONSPIRACION DE SILENCIO”

Ya hemos comentado en pdrrafos anteriores que, en nuestro
entorno, los pacientes estan muy condicionados por los familiares vy,
a menudo, es imprescindible contar con su colaboracién para infor-
mar a los pacientes. Es frecuente que se negocie con los familiares
qué tipo de informacion daremos y como hemos de darsela al
paciente. Mas adin, sigue siendo bastante habitual que los familiares
traten de proteger a sus seres queridos de la repercusion negativa que
pueda derivarse del conocimiento de una enfermedad incurable. Su
posicion suele ser bien clara en este aspecto: “No quiero que le
digan lo que tiene”. Si no se logra superar esta barrera, la familia y el
paciente se ven abocados irremediablemente a una situacion de ais-
lamiento y soledad en la que es imposible comunicar el sufrimiento
natural en estas circunstancias: es lo que se ha etiquetado como
‘conspiracion del silencio’ (25).

De nuevo, Maguire y Faulkner (35), proponen una serie de pasos
que pueden ayudarnos a salir de la conspiracién de silencio y que se
aplican al familiar, al paciente y a ambos sucesivamente:

e El primer paso consiste en reconocer la existencia de la cons-
piracién e interesarse por las razones que han llevado al fami-
liar a realizar semejante peticion: “Ya veo que no quiere que
le digamos a Paco lo que tiene: ;Qué le hace pesar que es lo
mejor?”.

e Una vez que hayamos escuchado sus razones (sin juzgarlas
en absoluto), debemos aceptarlas y legitimarlas: “Asi que
piensa que se derrumbaria y que sufriria lo indecible. Ahora
entiendo que no quiera usted decirle nada”.

e En tercer lugar, conviene interesarse por las repercusiones de
esta actitud sobre el propio familiar: “;Qué repercusién tiene
para usted el hecho de no poder decirle lo que tiene a su
marido?” Tras escuchar el sufrimiento y los problemas que
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causa al familiar la incomunicacién con su ser querido, esta-
remos en disposiciéon de poder hacer algo para aliviarlos:
“Entiendo lo duro que puede ser estar alli como si no pasase
nada”.

e Pedir permiso para hablar con el paciente: “;Me permitiria
intentar averiguar qué es lo que realmente sabe su marido?
Quizas le esté ocurriendo a él lo mismo que a usted”.

e Hablar con el paciente (protocolo EPICEE) y pedir permiso
para volver a hablar con el familiar: “Su mujer también cono-
ce el diagndstico y esta pasando por una situacién muy dolo-
rosa. ;Quiere que hablemos los tres del tema o prefiere
tratarlo usted sélo con ella?”.

Acabar con la conspiracién del silencio es doloroso para el médi-
co porque testifica el amor entre los familiares y los efectos de una
inminente pérdida. Pero es importante acabar con ella tan pronto
como llegue a ser un problema porque, de otro modo, quedaran sin
resolver asuntos importantes. Si esos asuntos no son abordados cuan-
do el paciente tiene capacidad fisica y psiquica para hacerlo, cuan-
do se sepa impotente se sentird también angustiado, con lo que se
agravaran los inevitables periodos de ansiedad y depresién. Este
sufrimiento mental disminuird el umbral en el que experimenta sin-
tomas fisicos como dolor o nduseas y causara problemas al intentar
aliviar los sintomas. Por ultimo, el dejar asuntos importantes no
resueltos, tanto de indole practica como emocional, también hace
dificil a los familiares elaborar su duelo (35).

CONCLUSION

La manera en que damos las malas noticias afecta la capacidad
de afrontamiento de la enfermedad por parte del paciente y su fami-
lia, sin hablar de la satisfaccién con la atencién sanitaria y, especial-
mente, con el médico.

Los modelos de comunicacién empdtica como el EPICEE para
dar malas noticias pueden ayudar a mejorar la relacion médico-
paciente y disminuir la angustia del paciente. Aunque es un modelo
de actuacién que no requiere mucho tiempo, no deja de ser una des-
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treza clinica basica relativamente complicada y que, por tanto, pre-
cisa de un entrenamiento para poder ser realizada con soltura. La
literatura (y nuestra experiencia) recomienda dedicar un tiempo y un
esfuerzo minimos para conocer los detalles técnicos y ponerlos en
practica en condiciones de bajo riesgo: nos referimos a talleres y
actividades docentes similares. Lo importante es que todo médico
tenga la oportunidad de conocer cémo lo hacen los expertos y de
practicar y recibir feedback sobre su propia actuacioén.

BIBLIOGRAFIA

. VANDEKIEFT, G.K. Breaking bad news. Am Fam Physician 2001;

64(12): 1975-8).

. BUCKMAN, R. Breaking bad news: Why is it still so difficult? Br Med |

1984; 288(6430): 1597-9.

. ARMSTRONG, L. It's not about the bike: my journey back to life. New

York: Putnam, 2000.

. OKEN, D. What to tell cancer patients: a study of medical attitudes.

JAMA 1961; 175: 1120-8.

. FERNANDEZ DIAZ, R., PEREZ SUAREZ, M.C., COSSIO RODRIGUEZ, 1.,

MARTINEZ GONZALEZ, P. Actitud ante una enfermedad incurable. Aten
Primaria 1996; 6: 389-393.

. RUBIO ARRIBAS, V., SAMPEDRO MARTINEZ, E., ZAPIRAIN SARASOLA,

M., GIL BENITO, I., AYECHU REDIN, S., TAPIZ IBANEZ, V. Diagndstico:
cancer. ;Queremos conocer la verdad? Aten Primaria. 2004; 33: 368-73.

. MITCHELL, J.L. Cross-cultural issues in the disclosure of cancer. Cancer

Pract 1998; 6(3): 153-60.

. BURACK, J.H. Truth telling. En: Sugarman J, ed. 20 common problems:

ethics in primary care. New York: McGraw-Hill, 2000: 131-48.

9. RADOVSKY, S.S. Bearing the news. N Engl J Med 1985; 313(9): 586-8.

11.

12.

. BURACK, J.H. Truth telling. En: Sugarman J, ed. 20 common problems:

ethics in primary care. New York: McGraw-Hill, 2000: 131-48.

Hippocrates. Decorum, XVI. En: Jones WH. Hippocrates with an English
translation. Vol Il. London: William Heinemann, 1923.

Ley P. Giving information to patients. En: Eiser JR, ed. Social psycholo-
gy and behavioral medicine. New York: Wiley, 1982: 353.

41



13.

14.
15.

16.

17.

18.
19.
20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

KUTNER, J.S., STEINER, J.F., CORBETT, K.K., JAHNIGEN, D.W., BARTON,
P.L. Information needs in terminal illness. Soc Sci Med 1999; 48: 1341-52.

O'HARA, D. Tendering the truth. Am Med News 2000; 43: 25-6.

RABOW, M.W., MCPHEE, S.J. Beyond breaking bad news: how to help
patients who suffer. West ] Med 1999; 171: 260-3.

BAILE, W.F., BUCKMAN, R., LENZI, R., et al. SPIKES—A six-step proto-
col for delivering bad news: application to the patient with cancer.
Oncologist 2000; 5(4): 302-11.

PTACEK, J.T., EBERHARDT, T.L. Breaking bad news: a review of the lit-
erature. JAMA. 1996; 276: 496-502.

FALLOWFIELD, L.J. Giving sad and bad news: Lancet 1993; 341: 476-8.
MAGUIRE, P. Breaking bad news. Eur ] Surg Oncol 1998; 24: 188-91.

FALLOWFIELD, L.J. Things to consider when teaching doctors how to
deliver good, bad and sad news. Med Teach 1996; 18: 27-30.

BUCKMAN, R. How to break bad news: a guide for health care profes-
sionals. Baltimore: Johns Hopkins University Press, 1992.

EGGLY, S., ALFONSO, N., ROJAS, G., BAKER, M., CARDOZO, L.,
ROBERTSON, R.S. An assesment of residents’ competence in the deliv-
ery of bad news to patients. Acad med 1997; 72: 397-9.
ROSENBAUM, M.E., FERGUSON, K.J., LOBAS, J.G. Teaching medical

students and residents skills for delivering bad news: a review of strate-
gies. Acad Med 2004; 79: 107-17.

PARKER, P.A., BAILE, W.F.,, DE MOOR, C., et al. Breaking bad news
about cancer: patients’ preferences for communication. J Clin Oncol
2001; 19(7): 2049-56.
GOMEZ, M. Cémo dar las malas noticias en medicina. 22 ed. Madrid:
Aran Ediciones, 1998.

DIETRILL, M., LOPEZ, E. Aspectos psicolégicos en cuidados paliativos, la
comunicacién con el enfermo y familia. Madrid: Ades Ediciones, 2000.

AYARRA, M., LIZAZARRAGA, S. Malas noticias y apoyo emocional.
Anales del Sistema Sanitario de Navarra 2001; 24(S2): 55-64.

JURKOVICH, G.J., PIERCE, B., PANANEN, L., et al. Giving bad news:
the family perspective. ] Trauma 2000; 48(5): 865-70.

WALSH, R.A., GIRGIS, A., SANSON-FISHER, R.W. Breaking bad news 2: What
evidence is available to guide clinicians? Behav Med 1998; 24(2): 61-72.

GIRGIS, A., SANSON-FISHER, R.W. Breaking bad news 1: current best
advice for clinicians. Behav Med 1998; 24(2): 53-9.

42



31.

32.

33.

34.

35.

PTACEK, J.T., EBERHARDT, T.L. Breaking bad news: a review of the lit-
erature. JAMA 1996; 276(6): 496-502.

BUCKMAN, R., KORSCH, B., BAILE, W. Curso a distancia de habili-
dades de comunicacion en la practica clinica. Manual de estudio.
Madrid: Fundacion de Ciencias de la Salud, 2000.

PRADOS, J.M., QUESADA, F. Guia practica sobre cémo dar malas noti-
cias. FMC 1998; 5:238-250.

MAGUIRE, P,, FAULKNER, A. Communicate with cancer patients: 1. Han-
dling bad news and difficult questions. BMJ 1988; 297(6653): 907-9.

MAGUIRE, P.,, FAULKNER, A. Communicate with cancer patients: 2. Han-
dling uncertainty, collusion, and denial. BMJ 1988; 297(6654): 972-4.

43






ACl ONES DE
NFLICTO EN LA
\[@

C

DOMIC

Dra. Car uen ontanor






En mi condicién de Médico de Familia y Responsable del Pro-
grama de Cuidados Paliativos en el Centro de Salud, vamos a tratar
de las situaciones dificiles que encontramos en la atencién domici-
liaria cuando es preciso una terapia paliativa.

La Medicina Paliativa requiere tanta ciencia y experiencia como las
restantes especialidades médicas. En una Declaracién sobre Eutanasia,
que hizo publica la Comisién Central de Deontologia en junio de 1986,
se dice que “la asistencia al moribundo es uno de los mas importantes
y nobles deberes profesionales... El médico esta obligado a desempenar
su genuina funcion de ayudar y atender al morir de sus pacientes por
medio de un tratamiento competente del dolor y de la angustia. Ha de
empenarse en procurar el mayor bienestar material; ha de favorecer
segln las circunstancias, la asistencia espiritual y el consuelo humano
al moribundo; prestara también su apoyo a los allegados de éste”.

No podemos, por tanto, permanecer ajenos a las necesidades del
paciente y su familia y hemos de saber confortarles en ese trance final.
Esto nos exige al Equipo de Atencion Primaria (EAP) ademds de cono-
cer suficiente Medicina Paliativa, tener sensibilidad para percibir las
necesidades fisicas y morales del moribundo y cooperar para que no le
falte ni el consuelo humano ni la atencién espiritual que, de ordinario,
son la necesidad primordial del paciente y sus familiares y amigos.

En estos Gltimos afos la aparicion de Unidades Especificas y Equi-
pos de Soporte Domiciliario han contribuido al desarrollo de la cien-
cia paliativa y son un medio imprescindible de soporte para el Médico
de Familia, pues con su ayuda muchos de nuestros pacientes pueden
ser atendidos con confort en el medio habitual en el que viven.

Bien es cierto que a lo largo del afo los pacientes oncoldgicos en
fase terminal atendidos por los Médicos de Familia oscilan entre 3 y
10 y los no oncolégicos en menor nimero, existiendo una gran
variabilidad entre el ambito urbano y rural y las caracteristicas demo-
graficas de la poblacién que se atiende. Podemos decir que la “poca
cantidad”, hace posible, si el EAP (equipo de atencién primaria) no
abandona al enfermo, la “mucha calidad” de la asistencia en esa fase
de enfermedad, por su proximidad, compromiso, confianza y segui-
miento en el tiempo!.

T Fuente Hontandn, C. “Sindrome Terminal de Enfermedad”. Master-Line. 2000.
Madrid.
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FORMACION DE LOS PROFESIONALES

Sabemos que la formacién de los profesionales y la actualizacion
de sus conocimientos es un elemento clave para la efectividad de sus
actuaciones, ayudando con ello a no generar “un sufrimiento anadi-
do”, bien por la incompetencia cientifica o falta de compromiso de
asistencia domiciliaria o sobrecargando los equipos de soporte.

;Se puede dotar de mds calidad de vida al paciente y a su entor-
no familiar? La comunicacién, el alivio sintomatico, implicar al
paciente de forma activa en el tratamiento, el apoyo en el sufrimien-
to, las respuestas llenas de humanidad a las demandas del paciente
y su familia, son aspectos de nuestra profesion que a modo de reto
se concretan en cada paciente y familia a la que atendemos

Si los cuidados paliativos forman parte de nuestra competencia
profesional basica, cualquiera que sea la especializacién que ten-
gamos, debemos tener la capacitacion para aliviar los dolores fisi-
cos y morales, manteniendo en todo lo posible la calidad de una
vida que se agota y evitando emprender o continuar acciones tera-
péuticas sin esperanza, inutiles (fatiles) u obstinadas. Asistiéndoles
hasta el final, con el respeto que merece la dignidad del hombre2,
los profesionales de Atencién Primaria nos situamos en un lugar
privilegiado.

ATENCION PRIMARIA

Ya que la atencién es longitudinal en el tiempo, a diferencia de
la atencion hospitalaria de forma puntual, atendemos al paciente en
la comunidad, en el entorno social y ambiental, nos abren su intimi-
dad no sélo personal a través de la asistencia sino que nos abren de
par en par, su hogar, donde vemos plasmada la huella de su “vivien-
da”, del domicilio hecho vida.

Establecemos un vinculo interpersonal muy estrecho —“somos
su médico” o “su enfermera”. Se crean unos lazos afectivos —nece-
sarios e imprescindibles— Como decia el profesor Lain Entralgo,
entre el Médico y el paciente existe un vinculo de amistad —“la

2 Cédigo de Etica y Deontologia médica. Consejo General de Colegios Médicos
de Espana. 1999. Madrid.
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amistad médica”- donde uno de los amigos, el médico, pone su
voluntad de ayuda técnica y el otro, el enfermo, su confianza en la
medicina y en el médico que le atiende. Cuando no es asi, algo va
mal en el ejercicio publico o privado del arte de curar3. Son perso-
nas, que han depositado en nosotros la confianza de que pondre-
mos toda nuestra ciencia y conciencia en ayudarles a preservar su
salud, combatir la enfermedad, y atenderles en la cronicidad hasta
la terminalidad.

FRAGILIDAD DE LA VIDA HUMANA

El contacto diario con el hombre que sufre, nos evidencia que la
vida humana, es fragil. Mds alla de la salud y de la enfermedad, la
fragilidad de la vida humana a lo que apunta y nos indica es a la con-
tingencia del ser humano. Todos reconocemos que en un tiempo no
existimos e intuimos que habra un tiempo en que no seremos, al
menos en este mundo. Con ello la vida de cada persona estd afecta-
da por la duracién, y por tanto tiene un principio y un final en este
mundo, nos caracteriza la finitud.

Pero en el vivir, nos comportamos como si fuéramos a existir
siempre. Anticipamos el futuro, futurizamos el presente, vamos mar-
cando la hoja de ruta de nuestra trayectoria biografica, marcamos
nuestros proyectos y nos proyectamos en ellos.

Cuando la enfermedad entra en fase terminal bioldgica y/o tera-
péutica, el proceso adaptativo lleva a la consideracion de que la dlti-
ma palabra acerca de la duracién del vivir humano, es algo
dependiente del Ser. Solamente en la medida en que el propio per-
sonal sanitario haya asumido el contenido del sufrimiento, de la
enfermedad y de la muerte, es decir la propia posibilidad de enfer-
mar, sufrir o morir, va a ser posible ofrecer soporte al enfermo en
situacion terminal y a su familia

Los profesionales sanitarios, con nuestra actuacién profesional,
con el compromiso de atencién cualificada a estos pacientes, reafir-
mamos su autoestima, ayuddndoles en el vivir. La percepcion de que
ninguno de nosotros nos hemos dado el ser a si mismo y de que

3 Lain Entralgo, P. “El médico y el enfermo” Guadarrama. 1968. Madrid.
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nadie tiene en si la razén de su origen, muestra que somos seres
dependientes, compatible con la libertad personal®.

NECESIDAD DE LOS OTROS

Como asi lo explica el neurobiélogo Giacomo Rizzolatti> “en el
descubrimiento de las “neuronas espejo”, neuronas que se “encien-
den” no sélo con la actividad sino con contemplar a otros hacerlo.
En ese trabajo manifiestan que las implicaciones trascienden y
mucho el campo de la neurofisiologia pura. El sistema de espejo per-
mite hacer propias las acciones, sensaciones y emociones de los
demas, hace ponerse en lugar del otro. La base de nuestro compor-
tamiento social es que exista la capacidad de tener empatia e imagi-
nar lo que el otro esta pensando. El mensaje mas importante de las
neuronas espejo es que demuestran que verdaderamente somos seres
sociales. La sociedad, la familia y la comunidad son valores real-
mente innatos. Estas neuronas se activan incluso cuando no ves la
accion, cuando hay una representacion mental. Su puesta en marcha
corresponde con las ideas. La parte mds importante de las neuronas
espejo es que es un sistema que resuena. El ser humano esta conce-
bido para estar en contacto, para reaccionar ante los otros. Yo creo
que cuando la gente dice que no es feliz y que no sabe la razén es
porque no tiene contacto social. En el dtero de la madre se aprende
el vocabulario motor bdsico. Mas tarde al ver a otras personas, el
individuo se sitda en su propio interior y comprende a los demas. La
vision es la que proporciona el vinculo”.

Los que atendemos a pacientes y a sus familias en la fase termi-
nal de enfermedad, sabemos del enriquecimiento personal en estos
encuentros biograficos, que son para nosotros auténticos manuales
de ciencia y humanidad.

Pues cada paciente y en extensién su familia, tienen algo que les
es propio y que como tal lo expresan. A su vez las necesidades de
reconocimiento del paciente como ser Unico e irrepetible, pone de
manifiesto que “amar a una persona implica dar una respuesta a su

4 Stein, E. “La estructura de la persona humana”. BAC, 1998. Madrid.

5 Giacomo Rizzolatti. “Las Neuronas Espejo”. El Pais, 19 octubre de 2005, p. 47.
Madrid.
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valor personal y participar de ese valor, asi como tratar de proteger-
lo y conservarlo. Anhelar amor quiere decir anhelar que los demas
reconozcan el propio valor personal y nos cercioren a nosotros de la
existencia del mismo, asi como querer saberlo custodiado por ellos.
El criterio dltimo del valor de un hombre no es qué aporta a una
comunidad —a la familia, al pueblo, a la humanidad- sino si respon-
de o no a la Ilamada de Dios"®.

SITUACIONES DIFICILES EN EL DOMICILIO

1. LIMITES DE LA ACTUACION MEDICA

“M? Luz ingresa a su madre por urgencias un mes después de habér-
sele extirpado 3 tumores en vejiga, con resultado de carcinoma infiltran-
te, lleva 4 dias sin defecar y cada vez es mayor el sangrado por orina,
ahora en forma de coagulos. El urélogo le informa a los dos dias del esta-
do de la paciente, en 15 dias fallecera por coma urémico debido al grado
de infiltracion ureteral y de pelvis; también se le puede colocar un doble
jota para que filtren los uréteres. M* Luz es su Unica hija, no acepta que
su madre se muera, habla con un oncélogo de un hospital de otra pro-
vincia y le da esperanzas. De todo ello informa a su médico de familia.
Este escucha a M? Luz todas las actuaciones que se le han ocurrido, y se
ofrece a hablar por teléfono con el colega que le ha dado esperanzas tera-
péuticas. Informa del resultado. M* Luz va aceptando que su madre esta
en fase terminal... La madre fallece a los 20 dias.”

Los médicos asi como el personal de enfermeria formamos parte
muy activa de la terapéutica en esta fase. Nuestro compromiso de
apoyo y ayuda se personaliza en el paciente concreto y en su familia.

Hemos de reconocer los limites de la actuacion médica ain ayu-
dada por la mas poderosa tecnologia, el abuso tecnolégico causa en
el paciente sufrimiento, humillacion e indignidad, de modo que la
Medicina es tachada de inhumana y altanera. Pero también la fami-
lia y el propio paciente precisan ser informados de la situacion real
y las opciones terapéuticas previstas hasta ese momento.

Nuestra labor serd ayudar a percibir por parte de la familia y tam-
bién del paciente que las opciones terapéuticas ya no son curativas,

6 Kierkegaard, S. “Mi punto de vista”. Aguilar. 1988. Madrid.
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lo que exige un tiempo de adaptacion, que sera diferente en cada
uno de los miembros que componga la familia.

Facilitar la expresion de los diferentes estados animicos —nega-
cion, ira, negociacion, depresién y aceptacion-.

Estar abiertos a sus preguntas dandoles la informacién que pue-
dan asumir e integrar.

Mantener un talante optimista, positivo, vital, pues mientras hay
vida, hay que vivirla, “si no podemos afiadir afios a la vida, si pode-
mos dar vida a los afios”. Que el paciente y la familia sepan que
cuentan con nosotros, que estamos disponibles, pudiéndoles facilitar
un nimero de teléfono para todas las dudas que surjan.

Desmedicalizar esta fase de enfermedad, ayudandoles a no cen-
trarse en la atencién a la enfermedad sino a incorporar al enfermo a
las actividades de la vida diaria que pueda realizar, siendo el objeti-
vo terapéutico el confort. Pasar del “qué podemos hacer” a “qué
puede querer”.

Los Cuidados paliativos son cuidados intensivos de confort, eva-
luando el dolor total en sus dimensiones, fisicas, psicolégicas, socia-
les y espirituales, que pueden causar malestar.

La higiene y la alimentacién no son tratamientos sino que forman
parte del cuidado existencial.

Esto supone a los profesionales sanitarios:

e conocer muy bien la enfermedad, su prondstico y opciones
terapéuticas’.

* mantener una interrelacion con el Servicio Hospitalario donde
se ha procedido al diagnostico y posterior terapéutica.

e objetivar los sintomas presentes en el paciente y disenar el plan
terapéutico, informando al paciente de los objetivos a conse-
guir, para que forme parte activa en los mismos.

e evitar el encarnizamiento terapéutico, que supone no conocer
los factores pronodsticos, y aplicar tratamientos dolorosos e
injustificados. (Futilidad).

7 Murray, S.A., Kendel, M. “lIness trajectories and palliative care”. BMJ 2005; 330:
1007-1011.
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e reafirmar que aunque la enfermedad en el momento actual no
tiene cura, y seguird su curso, estaremos ahf para paliar los sin-
tomas y capacitarle para seguir adaptado a su vivir cotidiano.

e conocer sus voluntades finales acerca del lugar de atencién,
etc.

“Juan padece una insuficiencia renal terminal, el nefrélogo con-
sidera que Juan ya no es susceptible de dialisis domiciliaria...”8

En este estudio realizado entre familiares de pacientes a los que
se le retira la didlisis domiciliaria y fallecen entre el 7° y 10° dia,
manifiestan haber tenido una buena muerte pues mas del 50% no
tenfa dolor, habian podido estar acompanados de sus familiares
(40%), habian muerto en paz (39%) y con plena consciencia (17%).

Los pacientes mas implicados en la toma de decisiones se suelen
inclinar mas por el bienestar que por la supervivencia, cuanto mas
realista es la actitud mas preocupacién por lo cercano

2. ABANDONO A SU SUERTE

“Por favor no me vuelvan a avisar para que vaya al domicilio, ya
les he dicho que no hay nada que hacer, cada vez que voy es como
si me diera golpes contra la pared, YA LES HE DICHO QUE NO HAY
NADA QUE HACER”.

Esta situacion por desgracia, aun real, genera en la familia y en
el paciente, una demanda de asistencia por cauce de los servicios de
urgencias y de PAC.

Estos pacientes no suelen tener pautada analgesia, ni informa-
cién del pronéstico. El paciente y la familia perciben situacién de
abandono por su Médico de Familia. Tras su paso por Urgencias hos-
pitalaria, se les suele hacer interconsulta con la Unidad Domiciliaria
de Cuidados Paliativos, quienes habitualmente asumen su segui-
miento.

El tratamiento paliativo valora lo cotidiano. Es una filosofia de lo
cotidiano, del “aqui y ahora”. Se trata de ayudar a la persona y a su

8 Philips, J.M., Brennan, M., Schwartz ,C.E., Cohen, L.M. “The long term impact
of dialysis discontinuation on families”. J. Palliat. Med. 2005. Feb.: 8 (1) 79-85.
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entorno a vivir, dia tras dia, el tiempo futuro que escapa de nuestras
manos.

La atencion paliativa concede gran importancia a la mirada que
dirigimos sobre la persona que sufre, una mirada que es portadora de
vida o de sufrimiento.

Con nuestra actitud, los profesionales podemos testimoniar que
el enfermo sigue siendo un ser vivo y que no desaparece tras la nueva
imagen que se da de él. El seguimiento es el nicleo del abordaje
paliativo: es su soporte. Se trata de estar al lado, en una actitud de
proximidad, de disponibilidad, de atencion y de respeto?

Cada vez serdan mas los pacientes que precisaran atencion
domiciliaria debido a la cronicidad de su patologia'®. Afrontar con
profesionalidad esta atencién exige de los profesionales empatia,
conducta que exige un aprendizaje que nos ayuda a situarnos en
la realidad del enfermo. Cuando se consigue una relacion empati-
ca aumentan los pardmetros inmunitarios, disminuyen la sensa-
cién de impotencia por parte del paciente, aumenta el retorno a
sus actividades de la vida diaria, disminuye la ansiedad, la agresi-
vidad etc.

A los profesionales nos capacita para identificar nuestras propias
emociones y las del paciente. Nos hace comprender la situacién que
atraviesa el paciente y su familia, —les comprendemos, nos hacemos
cargo—.

3. EL ARTE DE AYUDAR A LOS DEMAS POR MEDIO DE LA ESCU-
CHA ATENTA

“Doctora nos gustaria que nos explicara alguna cosa del trata-
miento... Bueno lo que tenéis que hacer es lo que ya os he explica-
do en varias ocasiones...”

sCoémo ayudar al paciente y a su familia, de manera que se esti-
masen mejor ellos mismos y llegaran a ser los auténticos protagonis-
tas en esta fase de enfermedad?

9 Mézerac, I. “Un enfant pour I'eternité” Rocher. 2004. Paris.

10 Murray, S.A., Boyd, K., Sherkh, A. “Palliative care in chronic illness”. BMJ 2005;
330:611-2.
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No toda ayuda alcanza su fin. Hay muchos profesionales que no
escuchan o tal vez no sepan escuchar. Por eso, mientras parece que
escuchan lo que la otra persona les cuenta, no lo hacen. Toman con
toda atencién la informacién que el otro les facilita, pero no para
ponerse en su lugar, comprender al otro y sentir en la propia carne
sus sentimientos, angustias y preocupaciones, tal y como esa perso-
na los experimenta.

Con la informacién que obtienen comienzan a articular sus pro-
pias teorias y dan su consejo: —ti lo que tienes que hacer es...—. Pero
no han sentido, ni experimentado, ni compartido ninguno de los
sufrimientos ajenos.

Escuchar es embeberse en la intimidad del otro dejando fuera
—siquiera sea por un momento- la propia.

Escuchar es poner el acento en el otro y no en el propio yo.

Escuchar no es pensar lo que en esa ocasion parece mds conve-
niente decir.

Para escuchar no hay que decir nada. A la escucha le sobra con
su propio esfuerzo.

Escuchar exige que nuestro yo se ponga entre paréntesis, porque
lo dnico que en verdad importa en esos momentos es lo que el otro
dice, cémo lo dice y qué experimenta cuando lo cuenta: si se siente
comprendido y descansa o no.

Escuchar es olvidarse de uno mismo vy tratar de ser, por un
momento, el otro con todas sus circunstancias, sin que ni estas ni
aquel sean juzgadas.

Escuchar es acoger lo que el otro dice, hacerlo nuestro, interiori-
zarlo, para desde alli hacerse cargo de lo que al otro le pasa y poder
asi ayudarle mejor. Ayudar a la autoestima de nuestros pacientes
exige en primer lugar que les escuchemos, que aprendamos a escu-
charles'.

11 Polaino Lorente, A. “La Autoestima en la Familia”. Ariel-Psicologia. 2004. Bar-
celona.
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4. AUTONOMIA. INFORMACION Y DECISION. OBJECION DE
CONCIENCIA

“Orestes, paciente de 76 anos con Enfermedad de Parkinson, se pre-
senta en la consulta acompanado de Julita su esposa, €l no se expresa, lo
hace en su lugar la esposa, le nota mas parado pero sobre todo “cansado”.
Tras el estudio que se realiza se comprueba un CEA de 850, ingresado para
busqueda de tumor, se encuentra tumor infiltrante de colon en fase irrese-
cable. Julita vuelve a la consulta del Médico de Familia, no sabe qué hacer.
El oncologo le informa que hay una posibilidad de tratamiento con el fin
de que no sangre, pero que se hard lo que ellos decidan. Le pide su opi-
nion al Médico, él qué haria, pues no sabe qué decidir.”

Doctora, si usted fuera yo, con mi familia mi trabajo y mis cir-
cunstancias, pero con sus conocimientos técnicos ;qué decision
tomaria? El enfermo y en este caso el familiar, no estd pidiendo que
tomemos las decisiones por él (seria una practica médica incorrecta),
mas bien nos pide que haciéndonos uno con el paciente (empatia),
le ayudemos a tomar una decisién para la que él no tiene conoci-
mientos suficientes!2. Este modo de actuar es una cuestién nada facil
para el médico, que exige una gran humanidad y que no se aprende
en las Facultades de Medicina.

Por la enfermedad, la vida del paciente se convierte en algo no
auténomo, sino dependiente, de quienes le ayudan y le cuidan.

Pero los profesionales hemos de conocer para respetar, la jerar-
quia de valores del enfermo, y no discriminarlo, cuando éstas pue-
dan ser distintas a las de quienes le atienden.

Pero j;cabe establecer limites a la autonomia del paciente o es
ésta el ultimo criterio de actuacién del médico o la enfermera?
;Debemos acceder a cualquier cosa que nos pidan los pacientes?

“Doctora, yo asi no quiero vivir, por favor ayddeme a morir”

Hay ciertas cosas que no es correcto querer, ni por consiguien-
te ejecutar, sean cual sean las circunstancias. El buen profesional
que sabe ponerse en lugar de su paciente y plegarse a sus deseos
mientras sea moralmente admisible, puede llegar a un punto en el
que considere que no puede acompanar con su ayuda técnica las

12 Pardo, A. “Mas alld de la autonomia”. Rev Med Univ Navarra vol 47. n° 3.
2003. 45-48.
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decisiones auténomas del enfermo, y se negard a atenderlas -man-
teniendo, mientras tanto, su mejor ayuda en lo que no sobrepase
esa linea de lo realmente inadmisible-. Es la objecién de concien-
cia profesional.

Loégicamente, si defendemos las peculiaridades de nuestros
pacientes pero nos negamos a atravesar esa linea de lo de a todas
luces moralmente incorrecto, no tendremos inconveniente en decla-
rar abiertamente nuestros principios éticos, que consideran el respe-
to a la autonomia del paciente, pero que mas alla y por encima de
ella, deben de respetar unas normas bdsicas de comportamiento
moral; y por tanto no estariamos dispuestos a secundar cualquier
peticion de los pacientes. Pues desde siempre, un principio muy anti-
guo nos afecta a todos, si queremos mantener esa igualdad intrinse-
ca entre todos los seres humanos y que se encuentra por encima de
toda autonomia —lo que a mi me parece- y de toda libertad politica
y es: “hay que obrar el bien y evitar el mal”.

Concluimos que hay unos principios o normas bdsicas que se
encuentran por encima de la autonomia de los pacientes, el del obrar
el bien y evitar el mal.

5. APRENDER A DECIR NO, DANDO RAZONES. CONSENTI-
MIENTO INFORMADO

“Manuel ha recibido el alta hospitalaria, su lesion de esofago distal es
inoperable, le han colocado una prétesis para evitar que se cierre el paso
al estomago. No ha mostrado interés en saber lo que tiene. Manoli su espo-
sa, se entrevista con el Médico de Familia en la consulta, le informa del alta
y le pide que no le informe a su marido de que tiene un cancer”.

sTiene el Médico la obligacién de seguir esa propuesta?

Los pacientes tienen derecho a recibir en primera persona, por
parte del médico responsable, informacién sobre el diagnéstico, pro-
nostico y posibilidades terapéuticas de su enfermedad. Pero no sélo
como medio de aliviar su ansiedad, sino de hacerlo de modo que
participe en la tarea de tomar decisiones. El enfermo puede renun-
ciar al derecho de saber su diagnéstico. Y el paciente puede prohibir
al médico que comunique esos datos a otras personas. El médico
debe seguir en esto la voluntad del paciente.
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Decir la verdad requiere tener en cuenta las circunstancias de
cada caso. Se ha dicho que la verdad médica es un farmaco de enor-
me potencia que hay que saber dosificar en el tiempo'3. Si no tene-
mos en cuenta las circunstancias podriamos provocar el
derrumbamiento moral del paciente administrando de golpe la ver-
dad de su situacion.

Siempre podemos trasmitir la verdad con esperanza, lo nuestro
no es dar veredictos,

No debemos olvidar que los pacientes tienen una increible capa-
cidad de adaptacion a las limitaciones que impone su enfermedad.

Y que la confianza para afrontar las duras pruebas que guarde el
futuro asienta en buena parte en la seguridad de que el médico segui-
ra a su lado, no le abandonard en los momentos dificiles. No hay
pues contradiccién entre sinceridad y compasién verdadera.

Los pacientes descubren, mds o menos temprano, cual es la
direccién y el curso de su enfermedad: lo ven en la marcha de los
sintomas y en los efectos del tratamiento, y también en la cara y los
gestos del médico y sus familiares.

El médico preferira decir siempre la verdad, por respeto al
paciente como persona. Privar al paciente de su prondstico es un
abuso, pues priva al paciente de su derecho a decidir sobre el impor-
tantisimo final de la vida.

El médico sabra con su experiencia elegir los momentos vy las
palabras para ir administrando las dosis de verdad que el paciente
puede asimilar en cada momento'4.

6. CLAUDICACION DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Una valoracion de los requerimientos de apoyo a los cuidadores
debe conducirnos a asegurar que las necesidades del paciente y la
familia estén cubiertas. Aqui la intervencion del Trabajador Social es
de vital importancia.

13 Herranz, G. “Comentarios al Cédigo de Etica y Deontologfa Médica”. EUNSA.
22 ed. 1993. Pamplona.

4 Morrison, R.S., Meier, D.E. “Clinical Practice. Palliative Care” N. Engl J. Med
2004; 350: 2582-90.

58



Situaciones de conflicto en la asistencia domiciliaria

La presencia en nuestra sociedad cada vez mas de ONG dedica-
das al Voluntariado, ofrecen la posibilidad de descarga al Cuidador,
siempre que lo quiera aceptar, para las actividades de la vida diaria
y momentos de ocio.

En nuestro medio los estudios realizados sobre el perfil del cui-
dador principal, sefalan que en un 80% son mujeres, sin trabajo
retribuido, o bien que han dejado el trabajo para cuidar a su familiar.

La carencia de camas especificas es una constante dentro del Sis-
tema Sanitario. Asi como de politicas que no cubren las necesidades
sociales en esta fase de enfermedad.

El aumento de la morbilidad en el Cuidador Principal se mani-
fiesta sobre todo en el estrés.

s Locus of
canmi
Pircada afectiva 'l'
iy s || S —— R —
ermintad Eiraenesds Ressinacturaciin
[hdrm e | Bl ———— = e . ;
it laitibent o mitive
'|.'.1'b_l|.'|||'|n|ug,|.|1'.'i — o
Problems. umali s i B
S probleaiss Cup privblemas
e salud il sl

_._?_"_- 1

I & T

|:-'-m|.r|.1|d¢- Apotn | Expresiin de
| problemas wcial aninimes
S -t
Comalucta

Estralegms de T

Canicher ax = -
T
Pemnarmamiii | Rrtiradn
LTS | wikil
I
Estratrarins - gamivesa

JoAL Florez Lozano. Afrontamlento del Estrés

59




7. LA CUESTION DEL SENTIDO. NECESIDADES ESPIRITUALES

“Ramén padece un cancer vesical irresecable por su extension y por
la patologia cronica que padece. Es abogado, casado con 7 hijos, la
mayoria ya fuera de casa Ha aceptado muy bien el diagnédstico. Y ya en
el domicilio llama a su Médico de Familia y le entrega el informe de alta
hospitalaria. Doctor le dice, yo tenia unas cosas pendientes con Dios,
que he podido solucionar en el hospital, ahora me pongo en sus manos,
no quiero tener dolores y eso depende de usted. Fue atendido por su
meédico, y acordado que queria fallecer en el domicilio rodeado de los
suyos. Un dia en la visita domiciliaria de su médico de familia, éste le
informa del avance de los sintomas y entonces Ramon le pregunta, Doc-
torr squé sentido tiene que yo haya vivido este mes, pues si me hubieran
operado quizas por mi lesion de corazon todo se hubiera terminado
antes?, el Dr le sonrié y le dijo: es cierto que podria haber sido asi'y no
ha podido ser. Pero durante este mes, tus hijos a los que has ensenado a
vivir, encontraron en ti un referente para sus trabajos, luego cuando se
han ido casando aprendieron lo que era formar un hogar y ahora squién
les ensena como afrontar la enfermedad y la muerte? Y Ramon contesto:
me compensa haber vivido este mes”.

La definicion dada por la OMS de Medicina Paliativa subraya los
aspectos espirituales de la atencién médica. La espiritualidad hace
relacion a lo intangible de la vida, incluyendo la complejidad de
nuestra relacion con nosotros mismos, con los demas, con Dios.

La espiritualidad afecta a todo nuestro ser y genera una capaci-
dad para apreciar los valores trascendentes: el hombre espiritual se
pregunta por el sentido y la finalidad de su vida, busca la relacion
con lo que es mas grande que él mismo, integrando y trascendiendo
lo biolégico y lo psicolégico de su propia naturaleza.

La Religion la podemos definir como un sistema fijo de creencias,
valores y practicas basadas en unas ensefanzas de tipo espiritual. En
nuestro medio tendemos a identificar Religion y Espiritualidad.

Richard T. Penson'> y colaboradores afirman que entre las causas
de sufrimiento espiritual en los enfermos de cancer estan las que pro-
vienen de sus propios cuidadores, principalmente del lenguaje enig-
matico, la falta de confianza entre el médico y el paciente, y el hecho
de que la formacién dada a los médicos les lleva al tratamiento de la

15 Penson, R.T. et al. “Losing God” The Oncologist 2001;6: 286-97
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enfermedad como un objeto de la ciencia en lugar de buscar el tra-
tamiento de personas con enfermedad. Sefalan que el cuidado de las
necesidades espirituales —-mas alla de las psiquicas— conforma el bie-
nestar vital (existential well being), un factor determinante de la cali-
dad de vida y que cuando el enfermo encuentra un sentido y una
finalidad a su sufrimiento, éste se hace mas tolerable.

El hecho de que los enfermos se planteen cuestiones existen-
ciales con motivo de su enfermedad, que la medicina no sabe con-
testar: nos hace recurrir a la antropologia en primer lugar, la ética
e incluso a la teologia natural. Estas disciplinas han dado muchas
respuestas suficientemente satisfactorias —en lo espiritual- y con-
soladoras a una multitud de personas enfermas; de hecho, la reli-
gion, la espiritualidad y la medicina han estado entrelazadas a lo
largo de los siglos.

Levin'® expres6 hace pocos anos que:
1. La mayoria de las personas tiene una vida espiritual.

2. Muchos pacientes buscan una evaluacién y un tratamiento
de sus necesidades espirituales.

3. La mayoria de los estudios realizados han encontrado una
relacion directa, aunque no causal, entre practica religiosa y espiri-
tual y mejora de la salud.

4. El soporte espiritual del paciente mejora su calidad de vida'y
acelera su recuperacion.

Lo cual no ha demostrado ni implica que con la practica de la
religion no se contraigan enfermedades, que la enfermedad se deba
a la falta de religiosidad o que la espiritualidad sea el factor mds
determinante de la salud, ni que los médicos deberian recetar activi-
dades de tipo religioso.

Las personas que se aproximan al momento de su muerte nece-
sitan una cierta reconciliacién con su vida pasada. Ponen su mirada
sobre la pena o remordimiento, para asi reconocer su culpa, pedir
perdén o en su caso perdonar. No es extrano que busquen el tener
alguien que les ratifique su fe en un Dios que ama vy se interesa por

16 Levin, J.S., Larson, D.V., Puchalski, C.M. “Religion and Spirituality in Medicine:
Research and Eduacation”. JAMA 1.997 278:729-3.
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ellos. También los menos espirituales buscan la paz que proviene de
pensar que su vida ha servido para algo, ha tenido sentido.

Para tener presente esta dimension del ser humano, nos lo puede
facilitar el incorporar a la historia clinica la seccién de espiritualidad,
del tipo recomendado por el modelo FICA (Faith, Importance, com-
munity, Address) que se podria concretar en

1. ;Tiene usted una fe o creencia religiosa que piensa le puede
ser de ayuda en la enfermedad?

2. En estas circunstancias jpiensa que puede ser un apoyo? ;le
preocupa que puedan llegar a ser causa de un conflicto?

3. ;le gustaria estar en contacto con alguna persona o grupo
que pueda asistirle en lo espiritual ;le gustaria ser visitado
por un capellan? ;Quién?

4. ;Hay alguna necesidad espiritual, consejo, sacramentos,
etc. en lo que podamos asistirle inmediatamente?

El sufrimiento espiritual requiere tratamiento médico y un “talen-
to clinico de compasién” que se materializa en

1. Tratar a cada enfermo como persona en cuya intimidad soy
admitido. Mi modo de mirar, de preguntar y de tocar mani-
fiestan la atencion, respeto y agradecimiento por la con-
fianza ofrecida. Prestar atencién no sélo a la “letra” sino a
la “mdsica” de esa nueva relacién

2. Asegurarme de que cada uno de mis pacientes recibe el
mejor tratamiento disponible para su enfermedad. Compro-
miso de competencia profesional propia y del centro'”.

Son muchas mas las situaciones dificiles que se presentan en la
atencién domiciliaria, pero la competencia cientifica y el talento cli-
nico de compasion, a desarrollar con cada paciente y su familia, nos
ayudardn a conseguir que nuestros pacientes mueran en paz y con
dignidad.

17 Holland, J.C. Cassem “Dealing with loss, Death, and Grief in clinical practice:
spiritual meaning in oncology”. Book ASCO 2002.
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“Existe al menos un rincén del universo que con toda seguridad
puedes mejorar, y eres td mismo”.

Aldous Houxley. 1894-1963.

Los Cuidados Paliativos comprenden la asistencia global y acti-
va de los pacientes cuya enfermedad ya no responde a un trata-
miento curativo. Procuran el bienestar de los enfermos, si es
posible desde el propio momento del diagnéstico, tanto a través de
una buena comunicacién para detectar sus necesidades como por
el control de sus sintomas, el alivio del sufrimiento y el apoyo a la
familia. Se ha reconocido que la percepcién de control de lo que
sucede a su alrededor es importante para el enfermo, por lo que el
objetivo dltimo de los Cuidados Paliativos es tratar de facilitar a
cada paciente las circunstancias personales —externas e internas—
que mas puedan favorecer a su proceso de aceptaciéon y acceso a
una muerte en paz. Aceptado el valor de la filosofia de los Cuida-
dos Paliativos en la atencién de los enfermos cada vez mds se com-
parte que (1):

* Toda persona con una enfermedad terminal tiene derecho a
recibir un cuidado paliativo apropiado.

e Es responsabilidad de todo médico proporcionar un cuidado
paliativo adecuado a los que lo necesitan.

* Los Cuidados Paliativos deben facilitarse en el lugar donde elija
el paciente.

Las preferencias del enfermo sobre donde desea ser atendido
durante la enfermedad y dénde desea morir estan determinadas
por una compleja interrelacién de sus caracteristicas personales,
situacion de salud en el momento de la eleccion y diversos facto-
res fisicos, médicos, sociodemograficos (sexo, edad de los miem-
bros de la familia y lugar de la residencia), red de soporte y
disponibilidad de servicios paliativos. Para decidir bien el pacien-
te debera recibir una informacién adecuada sobre su situacién y
las posibilidades y problemas que da uno u otro lugar para conse-
guir su mayor bienestar. Es de gran ayuda que en esta decisién se
respete también su protagonismo, lo que se conseguira mejor a
través del desarrollo previo de una buena comunicaciéon donde
éste responda a preguntas abiertas y se le escuche activamente lo
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que en realidad desea. (Tabla 1). Vamos a revisar los pros y los
contras de la atencion en casa y en una institucion y cémo se
puede resolver este tema de la mejor manera posible.

Tabla 1. Requisitos para una adecuada asistencia domiciliaria

e Voluntad del paciente de permanecer en casa

* Entorno familiar capaz de asumir los cuidados y voluntad de
hacerlo

* Red de soporte adecuada
* Disponibilidad de servicios paliativos

e Comunicacién positiva entre enfermos-profesionales y entre
éstos y la familia

» Competencia cientifico-técnica del equipo en cuidados paliati-
VoS

* Buena organizacién del cuidado

LA ASISTENCIA EN CASA

1. VOLUNTAD DEL PACIENTE

El 90% del dltimo afio de vida de los pacientes con cdncer
transcurre en el hogar y éste es el lugar preferido para el cuidado
en una situacién terminal hasta por un 50-75% de las personas,
particularmente cuando estan sanas, porque consideran que su
domicilio les podria aportar mas seguridad de un contacto conti-
nuado con lo que ha sido y es parte de sus vidas, les haria sentir
que son todavia las personas de siempre, que podrian controlar
mejor el ambiente y disfrutar de mas autonomia y normalidad (1-
3). Algunos familiares opinan que la casa es menos agresiva para
pacientes y allegados; que éste va a ser cuidado por su médico y
enfermera habituales, que tenerlo en el hogar, les facilita estar mas
tiempo con el paciente y les es mas cémodo, ya que visitarle en el
hospital puede en ocasiones producir un esfuerzo tan grande
como el estrés y el cansancio de atenderle en casa (3-5). Los que
viven en dreas rurales prefieren mds que su enfermo fallezca en
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casa, mientras que los urbanos, con mejor acceso a los servicios
hospitalarios tienen mas oportunidades de fallecer en una institu-
cion. Otro factor a considerar es el econémico, porque los que
pueden pagar un cuidado terminal particular prefieren mas el
hogar que ingresarlo a un hospital.

Izquierdo Porrera y col. (6) encontraron que en Espafa, los aspec-
tos médicos fueron determinantes en la eleccion del lugar en los hom-
bres, mientras que la dependencia funcional y el apoyo social influian
en las mujeres. La edad y la patologia subyacente repercuten también
en la eleccidn, asi, los que fallecen en casa son mas jévenes, de mayor
educacién, a menudo estan casados y padecen un carcinoma de pul-
mon, mama o proéstata. En un estudio londinense los tumores mas exi-
tosamente tratados en casa fueron el carcinoma broncogénico, los
colo-rectales, 6seos y neoplasias orofaringeas (1).

2. DISPONIBILIDAD FAMILIAR PARA EL CUIDADO

Si bien el deseo del enfermo de permanecer en su casa es un ele-
mento clave, también lo es la disponibilidad de la familia para cui-
darle, porque los pacientes con cancer que se sienten bien apoyados
por sus familiares, contemplan mas la posibilidad de terminar los
dias en casa que los que carecen de este soporte (3), que fallecen
nueve veces mas en el hospital (7). Para Mor y Hiris (8), si el cuida-
dor primario es la esposa, el enfermo tiene una mayor posibilidad de
morir en casa y la muerte en este lugar es cinco veces mas frecuen-
te cuando las esposas y las hijas y no los esposos y los hijos son los
cuidadores. Otros factores importantes son la edad de los cuidado-
res, su formacién para atenderle, la progresion de la enfermedad y
las necesidades crecientes del cuidado.

La presencia de un enfermo altera el ecosistema familiar, parti-
cularmente cuando éste es el cabeza de familia, el soporte econémi-
co y se encama por lo que se necesita redistribuir su rol entre los
otros miembros de la familia. La existencia de un cuidador principal
facilita enormemente el trabajo con el enfermo, pero esta persona
debe ser objeto de especial atencién y apoyo del resto del grupo
social para que no se queme en esta labor (9).

Las familias siguen siendo en nuestro medio las principales pro-
veedoras de cuidado, pero esta situacién ha cambiado en los Gltimos
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tiempos porque los cambios sociodemogréficos actuales favorecen la
presencia de familias nucleares de pequefio tamafio lo que ha deter-
minado que existan tres tipos de pacientes (9-11):

¢ Enfermos en situaciones de sufrimiento intenso que requieren
atencion directa en una unidad de cuidados paliativos,

e Enfermos con una situacion de sufrimiento leve-moderada y con
una buena red social que pueden ser cuidados en el domicilio, y

* Enfermos con una situacién de sufrimiento controlado que no
pueden ser cuidados en el domicilio por su escaso soporte social.

Los pacientes que se corresponden con este Gltimo perfil son sub-
sidiarios de un segundo nivel asistencial como los centros sociosani-
tarios. La ausencia o déficit de este recurso determina la inadecuada
utilizacién de las camas de las Unidades de Cuidados Paliativos
(UCP), con ingresos prolongados para aquellos que sélo requieren
cuidados basicos de enfermeria. La asistencia primaria y las UCP no
pueden dar respuesta a todas las situaciones.

Una visita domiciliaria ayuda en el proceso de toma de decisio-
nes porque facilita un conocimiento de primera mano del hogar y de
la familia y es Gtil para sugerir posibles cambios que pueden facilitar
el manejo del enfermo tanto en el bafo, puertas, dormitorio, la nece-
sidad de una taza del vater mds elevada, una cama hospitalaria con
protectores laterales, gria, silla con brazos, barras para la sujecion en
la ducha o pasillos, rampas para facilitar la entrada en silla de ruedas
al bano para evitar el aislamiento del enfermo (9-11). (Tabla 2).

Tabla 2. Beneficios de una visita domiciliaria (9,12)

e Favorece la expresion de los sentimientos de los pacientes
e Establece mejores vinculos entre el médico y la familia

* Permite reconocer el grado de adaptaciéon del enfermo a su
casa

e Detecta las familias vulnerables

* Revela los valores e historia de la familia

* Detecta la existencia de otras personas en el hogar

e Permite profundizar en el conocimiento de la familia
e Facilita la orientacion familiar en el propio domicilio
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Para Cecily Williams (12),”la experiencia practica de visitar a los
pacientes en sus hogares y en su entorno proporciona, con una sola
ojeada y cinco minutos de escucha, mucha mas comprension que
todo un volumen de cuestionarios llenos”. Una visita a tiempo evita-
ra los sentimientos de decepcion y frustracién que pueden aparecer
en aquellas familias mal informadas que se habian planteado otros
objetivos o esperaban resultados distintos (13). La evaluacion del
enfermo segun las escalas de Karnofsky (KPS) y Palliative Performan-
ce (PPS), pueden ser muy Utiles para detectar las necesidades actua-
les y futuras de cuidado.

3. RED DE SOPORTE ADECUADA

El enfermo ademas de un adecuado manejo de los sintomas,
necesita sentirse “seguro” de que se podran manejar también sus
otros problemas psicosociales y espirituales, lo que por desgracia
no ocurre con frecuencia. No es dificil comprender que su bienes-
tar no sea completo por controlados que estén sus sintomas si tiene
hijos pequefos, si es el cabeza de familia, si es inmigrante, si no
tiene seguridad social, si estd en el paro, etc. El apoyo es propor-
cionado por la red social mds cercana, generalmente su familia y
amigos (es mejor cuanto mds grande sea y cuanto mayor sea el
nimero de contactos entre sus miembros) y actiia como un susten-
tador de la salud y amortiguador del estrés, segtn las circunstan-
cias facilitando un mejor enfoque de la situacion y de las
reacciones de adaptacién (13).

El cuidado de un enfermo es costoso en términos fisicos, emo-
cionales y econémicos, por lo que debe existir para quien lo necesi-
te facilidades de acceso a un servicio de apoyo profesional o de
asistencia domiciliaria. Sélo la deteccién temprana de estos proble-
mas permitird ofrecer a tiempo una ayuda especifica y un soporte
profesional y psicosocial apropiado a los cuidadores que evite el
ingreso del enfermo al hospital. En este sentido, un andlisis de la asis-
tencia domiciliaria en Europa detecté que el principal déficit en este
sector no afecta a la ausencia de profesionales sanitarios, sino a la
escasez de recursos sociales pertinentes (10).

Para la familia toda ayuda es bienvenida y agradecera que se
oferte en forma de cuidadores domiciliarios subvencionados, o faci-
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lidades en el trabajo al cuidador principal, material ortoprotésico,
camas de disefio especifico y centros de dia que permitan a los cui-
dadores continuar con su trabajo durante la enfermedad. Este sopor-
te debera prolongarse tras el fallecimiento, incluso con la creacién
de servicios de atencién al duelo en la red de salud mental. Los ser-
vicios de Bienestar Social deben actuar como prétesis organizadas
por cada grupo social para tratar de cubrir los defectos y las caren-
cias de los individuos que sobrepasen los mecanismos de autopro-
tecciéon y de autocuidado y promover la aparicion de grupos de
autoayuda y otros elementos de apoyo (11,13). La ausencia de estos
recursos sociales puede determinar el fracaso de todos los programas
de asistencia en casa.

4. LA DISPONIBILIDAD DE SERVICIOS PALIATIVOS

El cuidado paliativo en el hogar requiere una coordinacién ade-
cuada entre la atencion primaria y los otros recursos, de forma que
todos participen, en mayor o menor medida, con mayor o menor res-
ponsabilidad, en el cuidado del paciente. No hay duda que la cali-
dad de cuidado puede aumentar si participa un servicio de soporte
domiciliario. Existen también evidencias de que su presencia facilita
la mayor permanencia de los pacientes en casa, aunque no necesa-
riamente que fallezcan en ella. Se ha encontrado en Espana que la
incorporacion progresiva de equipos de apoyo paliativo domiciliario
con equipos para la administracion subcutanea (bombas de infusion-
difusores) y personal especializado, se acompana de una disminu-
cién del tiempo de estancia en el hospital y de un aumento del
nimero de pacientes que no precisan ingreso hospitalario y fallecen
en casa con un elevado grado de control de sintomas y de satisfac-
cién del usuario y de su familia (14-20).

Dependiendo de factores sociales, culturales, geograficos y
sanitarios, existen en nuestro pais diferentes férmulas organizativas:
centros especializados (hospices), equipos de soporte, o tratamien-
to paliativo en hospitales de diversos niveles, hospitales de dia y/o
combinaciones de los mismos (20). Un hecho a resaltar es que
cuanto mejor sea la provision de Unidades de Cuidados Paliativos,
mas pacientes desean fallecer en ellas que en casa, aunque esté
disponible el hospital general o el servicio de oncologia. En este
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contexto debe superarse el modelo de organizaciéon actual de
“situaciones estancos” en las que los pacientes pasan de un nivel
asistencial a otro sin que se produzca la adecuada coordinacion
entre profesionales. Para eso, deberian superarse las barreras habi-
tuales y establecer una comunicacién directa con los profesionales
de atencién primaria, sesiones de discusion de casos, protocolos de
actuacion, visitas conjuntas, etc., ademds de la via habitual de los
informes clinicos (14,20).

5. BUENA COMUNICACION ENTRE ENFERMOS, FAMILIA Y EQUIPO

Los pacientes en general desean informacién menos detallada
que sus cuidadores sobre los sintomas potenciales futuros y el pro-
ceso de fallecer, pero agradecen saber que no tendran dolor, que
mantendran su dignidad, que seran bien cuidados. Muchos sanita-
rios consideran que los enfermos deben conocer que conforme
evoluciona su padecimiento experimentardn un deterioro gradual,
con menos energia para hacer las cosas, mayor necesidad de des-
canso y que diversos sintomas como el dolor, si aparecen, pueden
ser controlados. Con relacién a los cuidadores, hay que fomentar
la capacidad de la familia para el cuidado a través de una adecua-
da formacién y contener asi la ansiedad provocada por la asisten-
cia al enfermo.

Tabla 3. Necesidades de educacion del cuidador principal

e Sobre el cuidado fisico y alimentacion del enfermo

¢ Uso de medicacion, dosis de rescate

* Evaluar los sintomas

e Redistribuir tareas con el resto de los familiares
 Conocer generalidades obre la enfermedad del paciente
* Qué hacer ante una emergencia

e Como conectar con equipo sanitario y otros centros

e Cémo solicitar ayudas

e Como saber autocuidarse
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Los cuidadores domiciliarios a menudo son ancianos, no siempre
en buen estado de salud, y el esfuerzo fisico de cuidar al moribun-
do, unido a su sensacién de duelo y soledad, pueden aumentar mds
su sobrecarga. Como ya se ha dicho las razones mds comunes para
que fracase el cuidado domiciliario es el estrés experimentado por
los familiares. Algunos de sus temores son comprensibles como el
temor a lo desconocido, ser incapaces de soportar la fase final, el
temor a herir al paciente, a no saber qué hacer si éste se choca, o
sangra, o convulsiona, a administrar equivocadamente las medici-
nas, o a no saber reconocer los signos de la muerte (10,11,13).

Se explicara a las familias que no se administran liquidos paren-
terales y alimentos a los moribundos en la agonia porque en esta
etapa, éstos no experimentan hambre ni sed y se puede agravar su
final por aumento de secreciones, vomitos, etc., Las excepciones son
el uso de opioides a dosis altas o posible urolitiasis. Ante el dilema
de discutir o no las complicaciones potenciales al tiempo de la muer-
te como la hemorragia masiva, crisis o disnea, vale la pena indicar-
les que estas son muy raras y si se producen, el paciente sera sedado
y que no sufrird. Es necesario instruirles sobre el uso de las prepara-
ciones de rescate, diazepan rectal, o dosis extras de neurolépticos. Si
el enfermo tiene un riesgo alto de estas complicaciones (tumor adya-
cente a la traquea o a un vaso sanguineo) y quiere morir en casa, los
médicos y enfermeros trataran con su familia esta posibilidad para
asegurarse de que tengan sedantes y toallas oscuras. Los afectados
por cancer pulmonar se preocupan porque puede llegar el momento
en que no puedan respirar pero la mayoria de las personas con este
tumor mueren por sus efectos generales sobre el cuerpo y tienden a
apagarse lentamente. Se les tranquilizard diciéndoles que no sufrirdn
y que estaran disponibles medicamentos para aliviar la disnea (1,21).

En cuanto a la informacion existen varios dilemas éticos que, si
bien no son propios de casa, tienen en ésta una mayor importancia.
Asi, mientras parece considerarse normal que en el hogar todos los
familiares y amigos deban saber sobre la enfermedad, es preciso indi-
carles que es mejor conocer la opinion previa del paciente sobre este
particular y respetar su voluntad. Otro aspecto que los familiares sue-
len solicitar es que se haga algo por mantener la vida o para evitar que
ésta se prolongue, por lo que es de interés informarles que los Cuida-
dos Paliativos no estan para alargar ni para acortar la vida, ni prolon-
gar el proceso de fallecer, pero si para intentar hacer lo mas comodos
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posibles esos momentos y que en ese sentido se esta actuando (1,9).
Una buena parte de estas preocupaciones se reducen con una ade-
cuada informacion y con la existencia de un teléfono con un servicio
de urgencias o paliativo que pueda resolver las dudas (18). La proxi-
midad de una UCP al domicilio proporciona tranquilidad pero, sobre
todo, hay que hablar con los familiares para que sean lo suficiente-
mente flexibles, estén preparados y tomen en cuenta los deseos cam-
biantes de los pacientes para un posible ingreso en la fase final.

Es importante explicar a la familia y al enfermo, si éste lo solicita,
que la muerte, por lo general, va precedida por un periodo de mayor
tendencia al sueno, con una disminucion del deseo de comunicacion
verbal. En la fase final los enfermos sélo necesitan conocer que son
valiosos, que se les aprecia y que no seran abandonados. La compafiia
tranquila y agradable de personas a quienes no asuste la muerte, puede
ser de gran ayuda tanto para el paciente agonizante como para su fami-
lia, que debe saber si puede o no llamar a sus otros seres queridos. Los
enfermos parecen agradecer que haya silencio o que alguien rece y
tener una mano carinosa en su frente o sobre sus manos (22,23).

6. COMPETENCIA DE MEDICOS Y ENFERMEROS

Un estudio canadiense considera que los médicos de familia
pueden ser clasificados como reactivos y pro-activos. Los primeros se
enfrentan a lo que pasa y los segundos, son los que tratan de antici-
parse a lo que podria pasar. Mc Whinney (24), opina que el cuidado
paliativo requiere que los médicos sean pro-activos. En ningln otro
momento esto es mas importante y Gtil que en la fase terminal y hay
que instruir a los médicos sobre la comunicacién, como dar una
informacion delicada, las fases del proceso de adaptacién que puede
atravesar el enfermo terminal, el acompanamiento psicoldgico en las
crisis y a anticiparse a lo que podria pasar.

Los médicos, conforme progresa la enfermedad, deben revisar el
tratamiento y suspender las medicinas que ya no son necesarias, cam-
biar vias de administracién, Tabla 4, valorar el nivel de comprensién
de las instrucciones de los familiares, evaluar si va a poder el enfermo
permanecer en casa, aconsejar a las familias sobre si deben o no lla-
mar a otros familiares y amigos, y como conseguir los diversos apoyos
que necesitan (21). Esta formacién debera dirigirse también al personal
de enfermeria que tiene un papel relevante en este campo.
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Tabla 4 Revision de farmacos en los ultimos dias (1,9,22)

Farmacos esenciales

Farmacos poco esenciales

Farmacos no esenciales

Analgésicos
Antieméticos
Sedantes

Ansioliticos

Corticoides
Terapia hormonal
Hipoglucemiantes
Diuréticos
Antiarritmicos

Anticomiciales

Antihipertensivos
Laxantes
Antiulcerosos
Anticoagulantes
Antibiéticos

Vitaminas, hierro

Los corticoides —dexametasona- deben ser reducidos lentamente
si el paciente ha estado tratado con dosis altas por edema cerebral.

7. BUENA ORGANIZACION DEL CUIDADO

Hay que ayudar al cuidador principal a organizar el cuidado y a
ser mas eficiente en la atencion del enfermo (26,27). Para ello debe
saber organizarse y conservar bien la informacién relevante sobre
todos los asuntos que afectan al paciente, siendo recomendable dis-
poner para esa finalidad de una carpeta con separadores o un archi-
vador y notas adhesivas. Esta llevard su nombre y procurard contener
los siguientes compartimentos:

SE e a0 T

Identificacién e informacién personal
Familia y amigos

Seguridad social y otros seguros
Informacion de salud/ profesionales sanitarios
Listado de necesidades
Fuentes de ayudas locales
Asuntos legales

Arreglos finales

a. Identificacion personal: nombre, direccion, teléfonos, fecha
de nacimiento, Documento Nacional de ldentidad

b. Familia y amigos: nombres, direcciones, nimeros del teléfono
del trabajo y de casa de los principales familiares o amigos

c. Numeros de la Seguridad Social y otros seguros
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d. Informacioén sanitaria/profesionales médicos

Informes de anteriores ingresos, analiticas, hojas de intercon-
sultas, informacion relevante sobre alergias, intolerancias
medicamentosas, situacion afectiva

Medicamentos, esquema de las tomas, formas de administracion

Nombre, direccién, teléfono del médico, centro de salud,
emergencias y farmacéutico

Numeros de teléfonos de otros especialistas y nombres de
medicamentos que ellos hayan prescrito

Nombre de los enfermeros que atienden al paciente.

Hojas para que los médicos y enfermeros escriban la evolucion
o cambios que se hacen en la medicacion en la que exista.

e. Listado de necesidades. Es esencial disponer de una lista de las
cosas o actividades que se pueden necesitar realizar tanto en rela-
cién con el enfermo como para facilitar el acompanamiento de la
familia al ser querido, porque muy a menudo los familiares o amigos
preguntan cémo pueden ayudar. Disponer de la lista de las posibles
necesidades que hay que cubrir, sirve de orientacién para canalizar
la buena voluntad de estas personas. Es también de interés conocer
datos sobre agencias de cuidado domiciliario.

f. Registro de fuentes de ayuda locales: direcciones y teléfonos
de asociaciones relacionadas con la enfermedad, servicios de volun-
tariado, Cruz Roja, bienestar social y otras instituciones publicas.
Existen teléfonos como el Teléfono Paliativo, Asociacion contra el
cancer,, Hilo Dorado, Hilo de Plata, Teléfono de la Esperanza, etc.
que pueden prestar diversos apoyos.

g. Asuntos legales: En caso de existir, el Testamento vital o Dele-
gacion de derechos o Directrices previas, para orientar lo que se
u i u ienci
debe hacer en caso de que el enfermo pierda su conciencia

h. Arreglos finales: Seguros que cubran el funeral, publicacién de
esquelas, etc,.

Es importante subrayar a la familia que durante la fase final de la
vida, lo que mas necesita el moribundo, una vez que se encuentren
controlados sus sintomas (dolor, malestar, etc.,) es la compafia de
sus seres queridos, por lo que no es conveniente que éstos se dejen
atrapar por aquellas obligaciones cotidianas que otros pueden hacer
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en su lugar y que empleen, si les es posible, ese tiempo valioso con
el enfermo para expresarle su afecto (23).

POSIBLES DESVENTAJAS DE LA ASISTENCIA DOMICILIARIA
1. DEFICIENTE CALIDAD DE CONTROL SINTOMATICO

Entre las posibles desventajas de la asistencia domiciliaria esta
que la calidad del cuidado no siempre es la mejor. Existen muchos
problemas que adquieren mayor importancia o que son encontrados
mas frecuentemente en el hogar porque los familiares estan ansiosos
por no disponer de médicos o enfermeras en todo momento; no tie-
nen seguridad para administrar las medicinas y cuidar de su enfermo;
estan expuestos a que un médico nuevo pueda recomendar el ingre-
so del enfermo ante una urgencia en un hospital no conocido; no
siempre tienen vecinos comprensivos y respetuosos con las necesi-
dades de descanso del enfermo y familia y les es dificil controlar las
visitas que puedan fatigar al paciente. Tabla 5

Tabla 5 Problemas especificos del cuidado en casa (1,9)

* Ansiedad: por no tener ayuda profesional a la mano

¢ Administraciéon de medicamentos por gente no entrenada
e Opiofobia

® Fatiga por visitantes excesivos

* Los olores de cocina son mas evidentes

e Hay mayor presion sobre el paciente para que coma

* Menor participacién del sufrimiento

e Claudicacién familiar

* Posibilidad de una mayor conspiracion de silencio

e Sensacion de incapacidad para cuidar de sus familiares
* Ansiedad sobre “emergencias”

e Escasos recursos sociales

* Problemas de formacién de sanitarios

¢ Inadecuada coordinacién sociosanitaria
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Si aceptamos que uno de los objetivos del cuidado paliativo es el
alivio del sufrimiento (fisico, psicosocial y espiritual), tenemos que
reconocer que mucho de éste es subjetivo y no susceptible de un
manejo objetivo. En la asistencia domiciliaria paliativa se detecta un
mayor sufrimiento no aliviado, siendo la disnea y el dolor los dos
problemas mds alarmantes tanto para el paciente como para los cui-
dadores y que estan controlados pobremente. Segtn un estudio, un
20 % de los enfermos que tuvieron contacto con enfermeras paliati-
vas estuvieron insatisfechos con su cuidado por falta de continuidad,
27 % estuvieron disconformes con el médico, 15 % tuvieron dificul-
tades para la ayuda en la noche y 52 % necesitaron equipamiento
especial en casa. El 51 % de los cuidadores no recibié la informacion
que deseaba sobre la condicién del paciente (28).

La medicacion en el hospital es administrada de forma regular en
la dosis precisa y tiempo, en tanto que en casa su responsabilidad
recae en los familiares que no estan entrenados en tales labores, lo
que repercute en que las dosis no sean las correctas, se dejen de dar
ciertas medicinas porque no se comprendan las razones para usarlas,
lo que repercute ocasionalmente en una mayor ansiedad de los cui-
dadores. Sin embargo, ninguno de estos problemas es irresoluble con
ayuda del equipo de atencién primaria.

Los familiares en el hospital son la mayor parte del tiempo obser-
vadores ansiosos, en tanto que en casa son los principales cuidado-
res, un papel para el que tienen poca experiencia y muchas
dificultades particularmente cuando el paciente sufre una alteracion
del nivel de conciencia y/o deja de tragar. Cada sintoma del pacien-
te, cada nueva situacién, puede afadir mas a su ansiedad. La clau-
dicacion familiar se presenta por la presencia de un solo cuidador en
familias pequenas, que asume todas las responsabilidades del cuida-
do, por incapacidad psicoldgica para afrontar el proceso de morir,
alta conflictividad familia, ineficacia en la cobertura emocional de la
familia, problemas de formacién para el cuidado e inadecuada coor-
dinacion de los servicios sociosanitarios (1). Dos factores parecen
prevenirlo: que el paciente y la familia perciban que se resuelven efi-
cazmente los problemas y que no haya un sufrimiento incontrolado.

Un cuidado domiciliario de calidad requiere una buena comunica-
cién con el enfermo y su familia y la coordinacién exquisita de los pro-
fesionales implicados en el mismo, particularmente en las urgencias,
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que se deben prever con tiempo para tomar las medidas mas oportunas.
No importa lo eficaces que hayan sido los Cuidados Paliativos, si no se
manejan bien estas situaciones y no se da a las familias una proteccién
adecuada en estos momentos, el cuidado habra fracasado. Los motivos
mas frecuentes de estas urgencias se senalan en la tabla adjunta.

Tabla 6. Emergencias en Cuidados Paliativos domiciliarios

e Dolor agudo incidental, de cualquier origen
* Delirio, confusién, ataques de panico
e Hipercalcemia maligna

e Fracturas patolégicas

® Hemorragias

 Obstruccion de vena cava

e Compresién medular

 Obstruccion intestinal aguda

* Retencion urinaria

 Obstruccioén intestinal crénica

e Crisis comiciales

Es necesario que exista una estructura organizada para las urgen-
cias en los servicios sanitarios, tanto a nivel de atencién primaria,
como en los servicios de soporte, de urgencias y de Cuidados Paliati-
vos, que cubra las 24 horas, lo que conlleva un aumento de recursos
humanos. Hasta que el sistema encuentre un modelo de organizacion
mejor que resuelva el problema, las Unidades de Cuidados Paliativos
(UCP), a través de los equipos de soporte, podrian asumir la funcién de
coordinacion que asegure el cuidado adecuado de los pacientes en el
domicilio particularmente con las urgencias y con un teléfono paliati-
vo al que se pueda recurrir para la bisqueda de una posible solucion.
La existencia de una guia clinica con diferentes protocolos de deriva-
cién determinara una mejor atencién y manejo del enfermo en las
diferentes areas sanitarias (29,31). Otro eje vertebrador es la mejora
continua, ya que la calidad de un servicio depende sobre todo de la
satisfaccion de sus profesionales y clientes.
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2. FALTA DE EXPERIENCIA PROFESIONAL

No sélo los enfermos y familiares reconocen deficiencias, sino que
también los propios médicos y enfermeros las aceptan en cuanto a sus
destrezas y en el cuidado que ofrecen. En un estudio realizado en
Cataluiia, 87 médicos y 64 enfermeras de atencién primaria, expresa-
ron su malestar con la calidad del cuidado paliativo que estaban
dando y reconocieron que habia posibilidades de mejorarlo (32).

Tabla 7. Problemas para la asistencia paliativa domiciliaria

* Poca experiencia en Cuidados Paliativos de los equipos de
atencion primaria

e Escasa habilidad para la comunicacién en el equipo

* Necesidades de un cambio de actitud, motivacién y formacion
de los profesionales en la paliacion

* Soporte inadecuado de los familiares por parte de los sanitarios

e Pobre coordinacidon con otros niveles asistenciales

El médico de familia tiene por lo general pocos pacientes al ano que
necesitan cuidados paliativos y son aiin menos los que tienen sintomas
de tal magnitud y severidad como para probar seriamente su capacidad.
El ndmero de cénceres que diagnostican son menos de los que podrian
pensar y muchos de los afectados tienen un pronéstico de vida de
muchos anos. Se estima que un médico de familia en el Reino Unido o
Norte América diagnosticard uno o dos nuevos casos de carcinoma
broncogénico cada ano, un tumor de mama cada dos afos, un cancer
de colon cada 3 anos, un carcinoma géstrico cada 5 anos y una malig-
nidad en la infancia en toda la vida profesional, por lo que es dificil
mantener la competencia con tan pocos casos que se ven (1,33).

Las dltimas semanas y dias de vida pueden ser molestas para el
paciente y un reto para sus familiares y los profesionales. Los médi-
cos describen una buena muerte como aquella en la que se muere
sin dolor, pero se da el caso de que si los médicos no lo detectan, es
menos probable que transfieran al paciente a una UCP o lo traten de
forma correcta. Ademas, la depresién o ansiedad no tratadas pueden
acrecentar la presencia o intensidad de otros sintomas. La inconti-
nencia urinaria es rara vez causa de envio al hospital, al contrario de
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la incontinencia fecal que si lo es aunque haya un buen servicio de
lavanderia. Esta falta de experiencia tiene que verse en el contexto de
los modelos cambiantes de trabajo del médico de familia y con su
sobrecarga de trabajo habitual por muchas otras patologias y la falta
de tiempo para atender a todas las demandas que recibe (1).

LA ASISTENCIA EN EL HOSPITAL O RESIDENCIAS

El deseo del paciente de permanecer en casa no indica necesa-
riamente que quiera morir en casa, porque cuanto mas tiempo dure
su atencion, tanto los propios enfermos como sus familias tienden a
cambiar de opinién y piden su traslado a un hospital o Unidad de
Cuidados Paliativos en la semana o dias antes de la muerte. La pre-
ferencia por estas instituciones aumenta conforme aparecen los pro-
blemas de autocuidado, la dependencia y es mayor la fatiga y la
debilidad de los enfermos y el estrés y la ansiedad experimentados
por los familiares. Un estudio identific6 como razones importantes
para hacerlo: no disponer en casa del equipo médico y de enferme-
ria (40%) y proporcionar cuidados a los pacientes sin apoyo de fami-
liares o de amigos (27%). Los familiares solicitan el ingreso por el
gran esfuerzo que les produce el cuidado (1,9). Tabla 8.

Tabla 8. Motivos para el ingreso hospitalario

e Presencia actual o previsible de sintomas dificiles de controlar
a domicilio

* Ausencia de profesionales sanitarios de referencia encargados
de la atencién domiciliaria

* Expreso deseo del paciente

¢ Deterioro demasiado rapido

e Urgencias no controladas en el domicilio

e Existencia de pocos cuidadores o si éstos son mayores

e Fatiga fisica y emocional de los cuidadores

e Claudicacién familiar

e Condiciones inadecuadas del hogar

e Claudicacién del equipo asistencial domiciliario

e Fracturas o cualquier otra cirugia que se decida no operar, infar-
tos de miocardio o cerebrales, gangrenas secas progresivas

e Tratamientos oncolégicos paliativos intervencionistas
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Los pacientes que formulan esta eleccion no desean ser una
carga para sus familiares y amigos y consideran que estardn mas
seguros de disponer de un cuidado profesional adecuado durante sus
dltimos dias, que estardn mejor controlados del dolor y de otros sin-
tomas molestos. Hay circunstancias como la claudicaciéon familiar,
situaciones de sufrimiento elevado de dificil control en el domicilio,
o déficit de soporte sociofamiliar, en las que es importante ubicar a
los enfermos en un nivel asistencial que les asegure unos cuidados
de la mejor calidad posible como los centros sociosanitarios o de
cuidados prolongados. En aquellos lugares donde existan Unidades
de Cuidados Paliativos (UCP), éstas se presentardn como una opcion
positiva multi e interdisciplinar de cuidado activo e intensivo de con-
fort que intenta maximizar el bienestar del enfermo hasta sus ultimos
momentos. En los dias y horas finales hay pocas razones para que
una persona sea llevada a fallecer en el hospital (10,14,20,30).

Existen algunos tratamientos oncolégicos mas intervencionistas
que pueden administrarse con tiempo y segin la condicién del
paciente que pueden alargar el tiempo de supervivencia: la coloca-
ciéon de un catéter en un uréter obstruido (mantiene la funcién renal),
o en el eséfago (para permitir el paso de alimento), la administracién
de liquidos a un paciente con obstruccién intestinal (mantiene la
hidratacién), la correccion de la hipercalcemia con la infusion de
pamidronato (reduce los niveles calcicos potencialmente mortales),
el drenaje de un derrame pleural (mejora la funcién respiratoria), la
transfusion sanguinea (alivia la disnea), mientras que un mejor con-
trol del dolor disminuye la mortalidad y mejora la situacion del
enfermo. La exclusion de los enfermos del tratamiento paliativo en
algunos de estos casos podria ser inmoral, por lo que el abordaje
debe ser flexible y se debe contar con el paciente mas que nunca por
ser éste quien debe tener la Gltima palabra. Otras posibilidades palia-
tivas son la cirugia, que es util en la descompresién de la médula
espinal u otros problemas locales que, de otro modo, limitarian los
movimientos o la comodidad del paciente. En algunos tumores, la
irradiacion local resuelve o mejora el dolor 6seo refractario y reduce
la necesidad de analgésicos, mientras que la quimioterapia suele dis-
minuir la tumefaccion de tejidos blandos en determinados canceres
sensibles como las metastasis de mama, con alivio del dolor (22,31).

Cuando existe un problema por déficit de cuidados o incapaci-
dad familiar para realizar los mismos en el domicilio, con un grado
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de sufrimiento no intenso, el paciente es subsidiario de ser derivado
a un centro de larga o media estancia. Los pacientes con situacion
funcional muy mala (encamados, larga evolucién de las complica-
ciones o moribundos), en la fase agénica pueden ser aliviados del
sufrimiento fisico con la administracion subcutanea de farmacos o
sistemas alternativos a la via oral.

PROBLEMAS DE LA ASISTENCIA HOSPITALARIA-
RESIDENCIAL

Hace 70 afos, el 75 % de las muertes ocurria en casa, pero ahora
los familiares tienen una considerable presién de los vecinos y ami-
gos por llevar al enfermo al hospital (1). Existen evidencias, sin
embargo de que el sufrimiento puede ser igual que en casa o ain
peor, a pesar de la disponibilidad de médicos, enfermeros y equipos
sofisticados, bien porque los médicos estén demasiado preocupados
por la curacién y la prolongacién de la vida antes que por las nece-
sidades de los moribundos, bien por la falta de espacio y de otras
facilidades para las familias. En el estudio SUPPORT, (1995) (34) se
aprecio que en los ultimos tres dias de vida, un cuarenta por ciento
de todos los pacientes tuvieron dolor severo al menos la mitad del
tiempo y que una cuarta parte tuvo disnea de moderada a severa.
Segun los familiares, dos tercios de los pacientes encontraron dificil
tolerar los problemas fisicos y emocionales. Si se les pregunta a los
enfermos acerca de su satisfacciéon sobre el cuidado recibido, a
menudo ésta es baja. Otro estudio encontré que el 50 % pensé que
los cuidados del hospital no fueron adecuados por dos razones: los
enfermeros estuvieron demasiado ocupados y la comunicacion vy el
tratamiento sobre la enfermedad no fueron de calidad. Hay a menu-
do una pobre correlacion entre la evaluacion de los sintomas por los
enfermos y la de los profesionales que les asisten y la evaluacién de
su sufrimiento por los familiares, percibiendo estos ultimos que los
pacientes tienen mas dolor y ansiedad de lo que es en realidad (1).

PREFERENCIAS SOBRE EL LUGAR DE LA MUERTE

El enfermo debe ser cuidado en el nivel asistencial que mas le pro-
porcione los mejores cuidados biopsicosociales. No hay un lugar
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mejor que otro para morir, si bien la cercania a un hospital o a una
UCP puede ser importante. Es preciso mejorar la coordinacién con
otros niveles asistenciales y sociales. Aln en las mejores condiciones,
no todos los pacientes pueden ser atendidos en el domicilio pero la
situacion de sus familias puede mejorar con un ingreso por unos dias
de respiro a una UCP. Lo que si sabemos es que la enfermedad termi-
nal es una experiencia demasiado dura para pasarla sin la presencia de
la familia o amigos, lo que puede producirse si el hospital esta distan-
te o dificil de visitar. Muchos profesionales consideran til dialogar con
los pacientes y sus cuidadores sobre cudles son sus preferencias acer-
ca del lugar donde quisieran que ocurra el fallecimiento y qué perso-
nas quisieran tener a su lado cuando éste vaya a ocurrir(1,9).

Todos podemos hacer algo para facilitar al enfermo su adapta-
cién a la muerte y es esencial tratar de conocer si existe algo que le
represente una amenaza a su existencia, para tratar de alejar o dis-
minuir su intensidad, tanto si ésta se focaliza en un sintoma, en una
soledad no deseada, en la pérdida de autonomia, como en la falta de
sentido de la vida u otros temores a las penas del infierno. Con el
equipo de cuidado se puede trabajar para: a) conseguir un buen con-
trol de sus sintomas, particularmente los mds desagradables, b) man-
tener el control funcional hasta el final; c) ayudarle a dejar en orden
sus asuntos pendientes, d) facilitarle que conozca la verdad si lo
desea, d) ayudarle a que pueda despedirse, e) conseguir la compania
de sus seres queridos y f) ayudarle a vivir cada dia de la mejor mane-
ra posible, sintiendo que su vida ha sido satisfactoria o adecuada, o
en caso contrario, que se sienta perdonado por las acciones o pen-
samientos que desearia no haber cometido (35).

CONCLUSIONES

La decisién para atender a un enfermo en casa o en el hospital
durante la fase terminal o en sus dltimos dias es un dilema dificil que
no siempre se puede solucionar sélo poniendo en una balanza los pros
y los contras porque depende de diversos factores entre ellos la volun-
tad del enfermo, la disponibilidad de la familia, la evolucién de la enfer-
medad, los servicios sociales y si se cuenta con un equipo de soporte
para afrontar las diversas complicaciones que se puedan presentar. Tan
equivocado como asumir que todos desean fallecer en casa es asumir
que todos los pacientes desean ir al hospital y ser transferidos a una uni-
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dad de cuidados paliativos o a un hospice donde el cuidado pueda ser
mejor. Lo que nos tiene que importar es que cualquiera que sea el lugar
donde la muerte acontezca, nuestro deber como sanitarios es estar pre-
parados para ayudar a que sea apacible, sin sufrimiento y que el enfer-
mo se encuentre en compaiia de sus seres queridos.
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RESUMEN

Nuestro objetivo, cuando entramos en contacto con un paciente
afecto de una enfermedad terminal, es prestarle una atencién activa y
completa. No prolongar la vida de este paciente con tratamientos inne-
cesarios, pero si mejorar en lo posible las condiciones presentes del
paciente y su familia, cubriendo sus necesidades y procurando facilitar la
mejor CALIDAD DE VIDA posible.

No hay que hacer nada para acelerar la muerte, pero cuando ésta
llega se debe permitir que la persona muera en paz.

Los sintomas pueden ser causados por la propia enfermedad, ser
secundarios al tratamiento, relacionarse con la debilidad y por Gltimo, ser
consecuencia de un proceso intercurrente.

Antes de trazar un plan terapéutico es necesario establecer la
causa o causas implicadas en la aparicion de cada sintoma, lo cual debe
explicarse adecuadamente al paciente ofreciéndole un tratamiento a su
medida.

No olvidemos, que el CONTROL DE SINTOMAS, es la base en la que
se sustentan los demas principios de los Cuidados Paliativos. En definitiva, a
los pacientes diagnosticados de una enfermedad terminal lo que mas les
interesa es el control de sus molestias mas que el propio diagnéstico.

INTRODUCCION

Los sintomas debidos al cancer repercuten intensamente sobre el
estado fisico y emocional de los enfermos, y también de quienes se
hallan a su alrededor, por lo que cualquier intervencién que podamos
efectuar para disminuir este sufrimiento serd de gran importancia.

El' tratamiento exclusivamente sintomdtico, puede aliviar la
mayoria de los sintomas del enfermo con céncer avanzado. Es nece-
sario individualizar los tratamientos, adaptandolos a las caracteristi-
cas del paciente y de su patologia (enfermedad terminal).

DEFINICION DE ENFERMEDAD TERMINAL

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
e Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico.
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e Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multi-
ples, multifactoriales y cambiantes.

e Gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo
terapéutico; muy relacionado con la presencia, explicita o no,
de la muerte.

e Prondstico de vida, inferior a seis meses.

BASES DE LA TERAPEUTICA

e Atencion integral (Fisicos, emocionales, sociales y espirituales).

* Enfermo y Familia (Son la unidad a tratar).

* Promocién de la autonomia y dignidad (Sélo sera posible si se
elaboran “con” el enfermo los objetivos terapéuticos).

¢ Concepcién Terapéutica Activa (Superar el “no hay nada que
hacer”).

e Importancia del ambiente (Atmdsfera de respeto, confort,
soporte y comunicacion).

¢ Influyen positivamente en el control de sintomas.

PREVALENCIA DE SINTOMAS

St. Christopher’s Hospice U.C.P.

Astenia 91% Debilidad 86%

Anorexia 76% Dolor 79%

Dolor 62% Anorexia 76%

Confusién 60% Constipacion 70%

Disnea 51% Boca Seca 62%

Insomnio 29% Insomnio 34%
ANOREXIA

Incapacidad del paciente para comer normalmente.
(Prevalencia 67-85%).

Ocasiona importante malestar tanto en el paciente como en su
familia (que a veces presiona excesivamente; al ver que el paciente
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ha perdido el apetito). Hay que convencerles que comer mas no va
a prolongar la vida. La estrategia terapéutica va encaminada a con-
seguir el bienestar del paciente.

1. MEDIDAS GENERALES

* Ofrecer raciones pequefias y en platos pequenos.

* Preparacion adecuada de los alimentos.

e Ritmo del paciente. (No siguen horarios fijos).

e Cuidar ambiente y compainiia.

e Evitar olores molestos.

* A veces pequefas cantidades de alcohol, estimulan la ingesta.
e Suele existir mas apetito en el desayuno.

2. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

e Corticosteroides (dexametasona): Se recomienda iniciar el tra-
tamiento con dosis bajas 4 mg/dia, y por el riesgo de hemorra-
gia digestiva, seria aconsejable la proteccién gastrointestinal
con antidcidos.

Sus efectos beneficiosos desaparecen a las 2-3 semanas
(aumenta el apetito, aumenta el tono vital y aumenta de peso
por retencion hidrica).

Indicacion: cuando la expectativa de vida es inferior a un mes.

e Acetato de Megestrol (Maygace-Borea).
En pacientes con tumores hormono-dependientes.
Dosis: 160 mgr/12 horas.
Indicacién: Pronéstico de vida superior a un mes.

e Hidratacioén: Ya que la deshidratacién, puede provocar confusion
y agitacion; y precipitar un fallo prerrenal, la acumulacién de
metabolitos farmacoldgicos activos. Estos metabolitos producen
entre otros sintomas: mioclonias, nduseas, y delirio. Habra que
predecir las dltimas horas de vida. Tratamiento de mds o menos
4 semanas.

e Oral (1l/dia).

e Hipodermoclisis (catéter bajo piel) hasta una semana. Suero
salino o glucosalino: 500 cc/ en bolos en una hora.
Como tope 1 litro/dia, en dos bolos.
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Puede interrumpirse y desconectarse con facilidad, permitiendo
al paciente mas movilidad.

ASTENIA

Cansancio facial. Debilidad generalizada.
Prevalencia 90%.

Es uno de los sintomas mas dificiles de aliviar y reduce progresi-
vamente la capacidad funcional.

Junto con la anorexia y el adelgazamiento, forma parte de la tria-
da clésica del Sindrome Constitucional. Uno de los factores que con-
tribuye al importante sufrimiento que ocasiona este “sindrome” es la
profunda “alteracién de la imagen corporal”. (El paciente casi no se
reconoce al mirarse en un espejo por el intenso deterioro sufrido y
llega a vivenciar una pérdida de identidad y pertenencia la medio
sociofamiliar).

NAUSEAS Y VOMITOS

Nduseas: Sensacion desagradable en la parte alta gastrointestinal,
y que puede estar acompanada o no de vomito.

Vémito: Expulsién potente del contenido gastrointestinal a través
de la boca.

Prevalencia: 40 - 50%.

Causas: Hepatomegalias o tumores de gran tamafo, compresion
gastrica por ascitis, estrefiimiento, obstruccién Intestinal, quimiotera-
pia (Q.T.), radioterapia (R.T.).

1. MEDIDAS GENERALES

* Basicamente centradas en la adecuacion de la dieta. (blanda
fraccionada, predominio de liquidos, infusiones, etc...).

* Posicion en decubito lateral. (Para prevenir broncoaspiracion).

e Vigilar contenido del vomito (“poso de café”, “bilioso”, ali-
menticio), para posterior abordaje terapéutico.
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2. CORRECCION CAUSAS REVERSIBLES

Hipercalcemia, gastritis, Farmacos irritantes de la mucosa gastri-
ca. (Por ejemplo: corticoides o Aines). Toma de opiaceos.

3. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

— Haloperidol: especifico para vémitos por Opioides (1,5-3 mg
por via suba u oral). Son preferibles dosis nocturnas, ya que
actia como sedante.

— Metoclopramida (Primperan): 10-20 mg por via oral o s.c.,
cada 6-8 horas.

— Domperidona (Motilium): 10-20 mg por via oral cada 6-8
horas.

— Clorpromacina (Largactil).

— Escopolamina: Via subcutdnea/sublingual a dosis 0,30-1:2
mg/dia en infusién subcutdnea o cada 8 horas repartida.

En algln paciente, sera necesario administrar dos antieméticos si
coexisten varias causas de vomito (Metoclopramida + Haloperidol).

Las indicaciones de S.N.G. por vomitos son muy escasas y se
reducen a los casos de obstruccién gastrica total y en casos de ato-
nia gastrica muy severa que no responden a otras medidas.

ESTRENIMIENTO

Es un sintoma frecuente y molesto.
Prevalencia:

® sin opidceos (63%)
® con opidceos (87%)

CAUSAS

® Directamente:
— Obstruccion
— Lesién neuroldgica
— Hipercalcemia
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e Secundarias:
— Dieta baja en fibra
— Deshidratacion
— Astenia
— Ingesta inadecuada
— Confusion
— Inactividad/Encamamiento

e Farmacos:

— Opiaceos (Morfina)

— Anticolinérgicos:
— Hioscina
— Fenotiacinas
— Antidepresivos triciclicos
— Antiparkinsonianos

— Antidcidos

Los opidceos producen mds estreiiimiento por via oral, que por
via subcutanea.

SINTOMAS

e Grado de dificultad y frecuencia

e Ndauseas, flatulencias, cefalea, halitosis.

e Dolor abdominal.

¢ Incontinencia urinaria (debida al fecaloma).

TRATAMIENTO
Profilaxis

e Lograr y mantener un buen control de sintomas.
e Aumentar la actividad fisica.

* Ingesta hidrica adecuada.

* Dieta rica en fibra.

* Prevenir el efecto astringente de los farmacos.

Laxantes

Los requieren un 80% de los pacientes ingresados.

Se considera que el empleo de laxantes por via rectal, significa
un fracaso de la via oral.
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Via oral:

e Emolientes:
* Parafina Liquida: Lubrica y ablanda las heces. (Hodernal
G.).
e Salvado (Fibra-Leo).
e Lactulosa (Duphalac). Produce flatulencia.

e Estimulo de Peristaltismo:
e Dulco-Laxo.
e Sendsido (X-Prep, Pursenid). Inducen dolores célicos (se
evitan si se reduce la dosis y se anade un laxante emolien-
te). Su empleo crénico dana el Plexo Mesentérico.

Via Rectal:
e Lubricantes: Enema de aceite de oliva. Se debe poner por la
noche.
® Osmaticos: Supositorio de glicerina o enema de lactulosa
(Duphalac).

e Salinos: Enema de Fosfato Sédico (Enema Casen). Puede pro-
ducir hipocalcemia e hiperfosfatemia.

EFICACIA

e E. De Fosfato (E. Casen): 100%

e E. Citrato Sodico (Micralax): 95%

e Supositorios Bisacodil (Dulco Laxo): 66%
e Supositorios Glicerina: 38%

TRATAMIENTO FECALOMA

® Enema o supositorio.

* Enema con aceite y posteriormente extraccion manual, previa
sedacion si es necesaria.

e Lavado rectal con suero fisiolégico. (No agua jabonosa ni agua
del grifo. Puede absorberlo el colon).

RECOMENDACIONES

e Excluir la obstruccién Intestinal: si existe la duda, emplear
Emolientes.
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* Heces blandas: Senésidos: ayudarse con Micralax.

® Heces escasas y duras: emolientes como la Lactulosa.

e La combinaciéon de Laxantes con mecanismos de accion dife-
rente, es mas eficaz que su empleo aislado.

INSOMNIO

Es la incapacidad del paciente para dormir normalmente de noche.

Es un sintoma que aparece en la mayoria de los pacientes, debi-
do a que tienen “miedo a la noche”.

1. MEDIDAS GENERALES

e Aumento de la actividad diaria (terapia ocupacional).

e Disminucién de ruidos nocturnos (luz indirecta).

e Ambiente agradable.

e Tratamiento del miedo con terapia de relajacion, compaiia,
explicacién y dar seguridad al enfermo.

2. TRATAR CAUSA REVERSIBLE

Ansiedad, dolor, disnea, etc...

3. TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

e Lorazepan (Orfidal): 1-2 mg via oral o S.L. al acostarse.
e Flunitrazepan (Rohipnol): 2 mg via oral.

¢ Clometiazol (Distraneurine): 1-2 capsulas al acostarse.
e Triazolam (Halcién): 0,25-0,50 / noche via oral.

Es preciso no olvidar, que la medicacién que se tenga que admi-
nistrar para control de otros sintomas, respete el descanso nocturno.

SINTOMAS NEUROPSICOLOGICOS
ANSIEDAD

La presuncion de que en el contexto de una enfermedad termi-
nal, es normal que exista cierto grado de ansiedad, es la causa de
que no se diagnostique adecuadamente este sintoma.
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Prevalencia: 32%.

El dolor y la disnea, se suelen acompanar de Ansiedad en la
mayoria de los casos.

Se asocia con frecuencia a la depresion. La mayoria de los
pacientes, responden bien a las medidas de escucha y soporte.

Produce: Insomnio, hiperactividad, dificultad de concentracion,
sensacion de ahogo o disnea.

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

e Amitriptilina: 25-75 mg/noche, via oral. Indicado si hay ele-
mentos de depresion.

* Lorazepam: 0,5-1mg/12 horas, via oral. Si la ansiedad es diurna.
Suele ser de eleccion, en situaciones de insuficiencia hepdtica.
® Diazepan: 2-10 mg/noche, via oral. Si se necesita producir

relajacion muscular.
e Haloperidol: 0,5-3 mg/12 horas, si existen elementos de Paranoia.
e Alprazolam: 0,25 mg/noche, via oral.
* Temazepam: 10-60 mg/noche, via oral.

MEDIDAS GENERALES

e Técnicas de relajacion y masaje.
e Comunicacién con la familia. (Para favorecer la comunicacion
familia-paciente).
(Se genera mucha ansiedad con la “conspiracién de silencio”).
e Atencion psicoldgica.

CONFUSION O DELIRIO

Es un estado de claudicacion mental caracterizado por una dis-
minucion de la Atencién, y un deterioro de la conciencia, memoria,
emociones y ciclo vigilia-suefo.

Prevalencia: 34%.

Un 20% de los casos, no se diagnostican sin la realizacién de un
screening adecuado (Test Mini-Mental (M.M.S.E.)).
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Es un proceso reversible, si se trata precozmente, aunque puede

no serlo en las dltimas 24-48 horas de vida del paciente. El delirio
ocurrido en las Gltimas horas se denomina “Agitacion Terminal”.

CAUSAS

e Tumor primitivo del S.N.C.

* Metastasis cerebrales

e Encefalopatia por fallo organico

e Trastornos hidroelectroliticos y nutricionales

e Farmacos (R.T., Eesteroides, oOpioides, Antieméticos, etc.)
*R.T.

e Infecciones

e Sindromes paraneoplasicos

e Cambios Ambientales

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

* Si la causa es farmacoldgica. (Suprimir o disminuir la dosis)

e Si es por hipoxia o cianosis (oxigeno)

* Si se debe a agitacién (Diazepan)

e Si aparecen alucinaciones o sintomas psicéticos (Haloperidol)
Via oral o sub. Haloperidol: 1-2 mg via oral o subcutinea.;
continuar con 1-2 mg./6 horas; si es necesario aumentando la
dosis hasta que se controle el sintoma.

e Si no se controla con Haloperidol, administrar Clorpromazina,
a dosis de 25mg cada 8 horas, via oral o subcutanea. El incon-
veniente es que produce mas sedacion que el Haloperidol.

* Midazolam: 5-15 mg/dia, via subcutanea. Produce mas seda-
cién que la Clorpromazina. Esta indicada en pacientes cuyo
estado de agresividad implica riesgo para ellos y quienes con-
viven con ellos.

e Agitacion terminal: Midazolam 20-50 mg/dia, via subcutdnea,
si es preciso aumentar dosis hasta sedar al paciente.

MEDIDAS GENERALES

* Regular el entorno, mejorando las condiciones en que se
desenvuelve el paciente: habitacién con buena luz.
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e Pocas personas con él.

e Facilitarle orientacion temporoespacial (dia, mes, hora), sobre
todo si esta encamado.

e El miedo es un rasgo tipico de la confusion; aclarar dudas al
paciente (dificultad para distinguir el presente y el pasado,
separar ideas y hechos).

e Explicarle que lo que siente es debido a la enfermedad.

e Tranquilizar a la familia y explicarles el cuadro.

DEPRESION

Frecuenta y aumenta su incidencia con la progresién de la enfer-
medad. Conviene no olvidar la importancia del dolor no controlado,
en la génesis del cuadro depresivo. Prevalencia: 58%.

SINTOMAS FRECUENTES

Baja autoestima, poco o nulo interés, gesto inexpresivo, ideas de
muerte o suicidio, alteraciones del suefio, irritabilidad; son algunas
de las caracteristicas de la depresion.

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Es aconsejable empezar siempre con la dosis minima en admi-
nistracion Unica nocturna (a excepcion del Alprazolam) e ir incre-
mentando lentamente cada dos dias hasta obtener respuesta.

DEPRESION AGITADA: (FA. sedante)
e Amitriptilina (Tryptizol): 25-100 mg al dia, via oral, intramus-

cular, intravenosa Efectos cardiovasculares y anticolinérgicos.
* Mianserina (Lantanon): 10-40 mg al dia, via oral.

DEPRESION RETARDADA: (FA. estimulante)

e Imipramina (Tofranil): 25-100 mg al dia, via oral. Hipotension.
e Nortriptilina (Anafranil): 25-75 mg al dia, via oral.
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DEPRESION CON ATAQUES DE PANICO

e Alprazolam: 0,75-4 mg al dia, via oral.
e Clorimipramina: 10-150 mg al dia, via oral, intramuscular y
intravenosa Efectos cardiovasculares y anticolinérgicos.

MEDIDAS GENERALES:

e Psicoterapia de Apoyo.
e Escucha Activa.

XEROSTOMIA (Sequedad de boca)

Puede producir alteracion del gusto (disgeusia) y también infec-
ciones. Sintoma muy frecuente y molesto.

Practicamente todos los pacientes en fase terminal lo padecen.
Prevalencia: 40-100%

CAUSAS

¢ Radioterapia

e Erosiones de la mucosa oral

e Vémitos

 Deshidratacion

e Diarrea

e Uremia

¢ Ansiedad y depresién

e Farmacos (opioides, antidepresivos triciclicos, neurolépticos,
benzodiazepinas, escopolamina)

OBJETIVOS

* Proporcionar sensacion de bienestar y comodidad al paciente.
* Mantener la boca, dientes y encias en buen estado.

e Refrescar la boca y eliminar olores desagradables.

e Evitar ulceraciones e infecciones.
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RECOMENDACIONES TERAPEUTICAS

e Higiene: cepillarse los dientes, después de cada comida, con
cepillo de cerdas suaves y mejor que sea un cepillo pediatrico.

e Si existe placa detritus: hacer enjuagues desbridantes, después
de cada comida:

* 3/4 Suero fisiol6gico mas 1/4 de agua oxigenada
* 3/4 Bicarbonato mas 1/4 de agua oxigenada

e Aumentar la salivacion:

e Chupar pastillas de vitamina C

e Chupar trozos de pina natural

* Masticar chicles sin azicar

e Chupar cubitos de hielo aromatizados

e Enjuagues con manzanilla y limén

e Saliva artificial (12 mg de metilcelulosa, 0,2 ml de esencia
de limén y 600 ml de agua)

* Afecciones dolorosas:
Enjuague anestésico: Lidocaina viscosa al 2 6 5 por mil, siem-
pre que precise y sin ingerir (en su defecto agua templada +
Bicarbonato + Sal)

* Halitosis por infeccién o neoplasia oral:
Enjuague antiséptico: Clorhexidina o Povidona Yodada para
gargarismos.

Si el paciente esta inconsciente:

e Instruir a la familia en los cuidados.

e Limpiar la boca y siempre que precise humedecerla con ayuda
de una gasa. Limpiar los dientes y las encias suavemente para
procurar sensacion de bienestar al paciente.

e Aplicar lubricante en los labios (vaselina).

DISFAGIA
Es un sintoma molesto que complica otros tratamientos.

CAUSAS

e Cancer de cuello.
e Cancer de eséfago y de mediastino.
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e Secundaria a tratamiento de radioterapia.
e Candidiasis (micosis orofaringea).

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

Hay que procurar que el paciente esté algo incorporado, para
evitar una broncoaspiracion.

Son muy molestos los alimentos sélidos y la toma de sustancias
acidas.

Espaciar el horario de comidas (mejor fraccionadas y en peque-
nas cantidades).

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

* Dexametasona (12-16 mg/dia), cuando la causa sea una masa
peritumoral.

e Radioterapia paliativa: si la causa es por compresién tumoral.

e Candidiasis: se emplean gargarismos con Nistatina (Mycosta-
tin) cada 4 horas.

También se puede tratar con Ketoconazol (Panfungol) 200mg
cada 12 horas, por via oral o Fluconazol (Diflucan) a dosis de 50-100
mg al dia por via oral.

HIPO

Sintoma también muy molesto, a veces puede ser insufrible y
dificil de tratar.

CAUSAS

* Distension gdstrica
e [rritacion del nervio frénico por tumores
e Tumor cerebral

e Se puede abordar por medio de la estimulacion faringea:
e Ingerir dos cucharadas de aztcar granulado
* Beber un vaso de agua fria con una paja, mientras se tapan
los ofdos
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* Mordisquear un limén
* Hiperventilar

* Aguantar la respiracion
* Oler amoniaco

e O bien tratando las causas reversibles:
e Distension gastrica: metoclopramida (Primperan) 10 mg
cada 4-6 horas, via oral o subcutanea.
* Tumor cerebral: dexametasona 8 mg cada 12 horas por via
oral.

e La supresion central del Reflejo del Hipo se realiza con:
e Clorpromacina (Largactil) 10-25 mg cada 6-8 horas, via oral.
* Valproato Sédico 500 mg cada 12 horas, via oral
(Util en caso de tumor cerebral, sobre todo si se asocia a
crisis convulsivas).

e Si fracasa lo expuesto y el hipo es muy molesto, habra que
valorar actuaciones quirtrgicas (frenectomia) sobre el Frénico.

TOS

Es un sintoma molesto para el paciente.

Aparece en un 50% de todos los pacientes con cdncer avanza-
do, porcentaje que alcanza el 80% en las neoplasias broncopul-
monares.

La tos persistente puede producir:

® Anorexia

e Nduseas y vomitos

e Insomnio

* Dolor musculoesquelético
e Cansancio

e Hernias, etc.

CAUSAS

e Debidas al cancer: por un proceso de irritacion traqueal, bron-
quial, pleural pericardico y diafragma.
e Debidas al tratamiento: fibrosis post-radioterapia.
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e Debilidad: Infecciones.

e Concurrentes: Asma
E.P.O.C.
Cigarrillos.

TIPO DETOS

* Himeda y productiva (tos efectiva)

e Himeda y no productiva (Incapacidad para toser efectiva-
mente)

® Seca

TRATAMIENTO

e Si es posible, se eliminara la causa subyacente. A veces sera (til
la antibioterapia, la pleurocentesis, etc.
Los corticoides reducen el edema tumoral que puede obstruir
las vias aéreas.

* Tos Himeda y Productiva:
e Humidificacion del aire inspirado
* Fisioterapia Respiratoria
* Mucoliticos no irritantes

e Tos Himeda no Productiva:
e Codeina 30-60 mg cada 4-6 horas, via oral
e Dihidro codeina 60 mg cada 12 horas, via oral
* Morfina 5-10 mg cada 4 horas o de forma retardada 10 mg
cada 12 horas

e Tos Seca:
Antitusigenos de accién central (Codeina, Dihidrocodeina y
Morfina)
No dar Codeina al paciente que esté tomando Morfina. En
este caso, habra que aumentar la dosis de Morfina.

* Se puede emplear el Doxtrometorfano (Romilar) 15-30 mg
cada 6-8 horas, via oral. Tiene menos efectos centrales y gas-
trointestinales, por lo que seria de primera eleccion si la tos
aparece aislada; reservando los demas para cuando se acom-
pafe de dolor y/o disnea.
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DISNEA

Dificultad para respirar o sensacién de falta de aire.
Prevalencia 52-55%.

Es un sintoma cuya prevalencia aumenta a medida que avanza la
enfermedad. También depende de la localizacién del tumor.

La disnea en el paciente terminal es generalmente multifactorial.

CAUSAS

e El propio cancer: derrames pleurales, pericdrdicos o ascitis,
destruccién del parenquima pulmonar por el tumor, linfangitis
carcinomatosa, obstruccién bronquial, etc.

e Debidas al tratamiento: neumectomias, etc.

* Debilidad: anemia, infecciones pulmonares, etc.

e Causas concurrentes: E.P.O.C., asma, insuficiencia cardiaca, etc.

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

* A parte del oxigeno con gafas nasales o mascarilla. (Cuando el
paciente lo reclame o cuando clinicamente se detecten signos
de hipoxia)

e Compaiiia tranquilizadora.

* Aire fresco sobre la cara.

e Técnicas de relajacion.

* Posicion confortable.

e Ejercicios respiratorios (respiracion diafragmatica y aspiracion
con labios semiocluidos)

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

e El farmaco de eleccion serd la morfina.
Morfina oral retardada 30 mg cada 12 horas, 6 5 mg cada 4
horas por via subcutanea.
Si el paciente ya estaba tomando morfina, habrd que aumentar
la dosis de un 30 a un 50%.

¢ Si la disnea se asocia a ansiedad, habra que afadir Benzodia-
cepinas al tratamiento. (Diazepan 5-10 mg inmediatamente y
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5-20 mg por la noche.) Algin paciente necesita pauta fijada 6
u 8 horas.

e Corticoides: Dexametasona a dosis de 16-40 mg de choque
(via oral o intramuscular), y 2-8 mg al dia de mantenimiento.
Mejoran la sensacion de Disnea que se asocia a la obstruccion
de la via aérea, Linfangitis carcinomatosa, Bronquitis crénica,
etc...

* Oxigeno: Su uso estd discutido. Deben tenerse en cuenta los
deseos del paciente; pues en ocasiones tiene beneficios psico-
l6gicos o puede utilizarse como placebo.

Esta indicado en los casos de Disnea Aguda, especialmente si
ésta es tratable y, por tanto, reversible.

e En Asfixia Preagénica: Midazolan (Dormicum) 20-40 mg por
via subcutanea., Intramuscular, o Intravenosa, o bien en perfu-
sién continda o bien pautada cada 4 horas.

La sedacién del paciente con Morfina, Hioscina y Midazolam
(2,5-5 mg subcutdnea cada 4 horas), puede permitir al pacien-
te morir pacificamente.

ESTERTORES

Es una situacion que se da con mucha frecuencia en las dltimas

horas o dias de vida.

Es un ruido percibido con los movimientos respiratorios del

paciente, provocados por la acumulacién y vibracion de secreciones
en el arbol bronquial.

Provoca mas angustia a la familia que al paciente.
Se presenta en un 70% de los enfermos agénicos con Enferme-

dad Pulmonar previa.

Es importante instaurar tratamiento farmacolégico lo mas pre-

cozmente posible.

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

e Colocar al paciente en decubito lateral.
e Disminuir el aporte de liquidos.
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e Explicar a la familia, a qué son debidos esos ruidos, y que el
paciente probablemente no es consciente de ellos.

* No es recomendable la aspiracién continua. (Maniobra que
debe restringirse al maximo, porque resulta muy traumatica).

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

* Buscapina (Metilbromuro de Hioscina): Esta comercializada en
ampollas de 20 mg. La dosis inicial serd de 10-20 mg cada 6
horas, y se ird aumentando progresivamente si es necesario.

e Escopolamina (L-Hioscina): Es un fadrmaco de uso hospitalario.
Se presenta en ampollas de 0,5 mg. La dosis es de 0,5-1 mg
cada 6-8 horas, via subcutdnea. En ocasiones se requiere 1 mg
cada 4 horas. Este farmaco se puede mezclar con Cloruro Moér-
fico y el resto de los medicamentos que habitualmente usases
por via subcutanea, con lo cual, se puede administrar en per-
fusién continua.

Es un farmaco con propiedades antisecretoras (similar a la atro-
pina) y con efecto sedante sobre el S.N.C.

CUIDADOS DE LA PIELY DE LA BOCA

Son medidas esenciales que hay que mantener hasta el final para
procurar confort al paciente.

* Ropa limpia, seca y sin arrugas.

e Evitar restos de alimentos o cuerpos extrafios dentro de la
cama.

e La piel debe mantenerse limpia, seca y bien irrigada, mediante
cambios posturales frecuentes (pero cuando el paciente entra
en fase preagénica, un cambio postural puede conllevar mds
inconvenientes que ventajas).

e Detectar zonas susceptibles de formacién de ulceras. Habra
que realizar proteccién de puntos vulnerables, como talones,
tobillos, etc. No hay que olvidar que la prevencion es la clave
del tratamiento de las dlceras de decdbito.

e Ante una Ulcera ya instaurada, realizaremos la cura apropiada.
En Cuidados Paliativos las curas quirdrgicas no estan recomen-
dadas, por considerarse agresivas.
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e Se explicara a la familia cémo la piel es un 6rgano mas y su
deterioro, que da lugar a la tlcera, es un signo mas del dete-
rioro generalizado del Paciente.

® Los cuidados de la Boca también habra que mantenerlos hasta
el final (en ellos es aconsejable que participe la familia).

No olvidemos que como hemos dicho antes, nuestro “objetivo”
es el “confort” del paciente.
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“La vida solo puede ser comprendida mirando hacia atras,
pero ha de ser vivida mirando hacia adelante”.

Soren Kierkegaard,1813-1875

El ambiente que rodea a la fase terminal predispone a que los
enfermos desarrollen diversas complicaciones psicolégicas como
tristeza, ansiedad, delirio y depresion, que se manifiestan por insom-
nio, abandono, apatia, introversién, agitacion, falta de respuesta a los
tratamientos y escasa cooperacion con los cuidadores. Son muchos
los pacientes con dificultades adicionales en el hogar y fatiga fami-
liar, que acusan niveles mas elevados de debilidad fisica que les
suponen una carga dificil de soportar, mas aun si estos problemas no
son atendidos por los servicios de salud tradicionales. Tabla 1.

Tabla 1. Causas predisponentes de los trastornos psiquiatricos'-3

e Enfermedad: progresién rapida, incapacidades presentes o futuras,
desfiguracion, dependencia fisica, larga duracion

e Paciente: falta de comprension de la enfermedad y tratamiento,
temor al dolor, a fallecer, pérdida de control, desesperanza

e Sintomas: mal control

e Pérdidas sociales: pérdidas actuales o futuras, separacién del medio
familiar, sensacién de aislamiento, sentirse una carga, asuntos
inconclusos, temores

e Culturales: barreras de lenguaje, sufrimientos, pérdidas y muerte
e Espirituales: remordimiento, culpabilidad, expectativas no satisfechas
e Tratamiento: retraso diagnéstico, miltiples fracasos, efectos indeseables

e Equipo: pobre comunicacién, falta de continuidad de cuidado,
exclusion de la familia y cuidadores

La forma como sobrelleva el paciente su mal varia con su perso-
nalidad, trastornos psicolégicos previos, historia reciente de pérdidas
personales, problemas familiares, sistema de valores, apoyo social y
religiosidad?-3. Existen ciertos temas comunes a todos ellos que debe
afrontar como: la pérdida del autocontrol, la amenaza a la supervi-
vencia que representa la enfermedad y la alteracion de la autoimagen.
Su manejo y apoyo es una dura prueba a resolver para el médico mds
experto y se realiza mejor mediante el trabajo en equipo.
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INSOMNIO

Se define al insomnio como la dolencia subjetiva de falta de conci-
liacion de sueio que produce un notable deterioro en el funcionamien-
to diurno o en el estado de animo*. Esta presente hasta en un 23-61 %
de los pacientes oncolégicos y es uno de los sintomas mds molestos que
reduce su capacidad para enfrentarse con la enfermedad, baja su
umbral doloroso, fatiga a los cuidadores y altera su asistencia en el
hogar. El enfermo aqueja suefo de calidad deficiente, somnolencia
diurna excesiva, fatiga, irritabilidad, falta de concentracién y una mayor
tendencia a la depresion. Si bien los individuos varian mucho en la can-
tidad de suefio que necesitan para mantener el funcionamiento 6ptimo,
algunos estudios encuentran que la fatiga en el cancer y el deterioro
inmunoldégico estan relacionados con la calidad de suefio nocturno>. El
trastorno consiste en no poder conciliar el suefio (insomnio de concilia-
cién) o una incapacidad para mantener el suefo (despertares frecuen-
tes) y/o despertar temprano (insomnio de mantenimiento) y traduce una
alteracion endégena en los mecanismos del ciclo suefio-vigilia. Puede
ser transitorio (dias de duracion) e intermitente o de duracién corta (1 a
3 semanas) o larga (mas de 3 semanas). Tabla 2.

Tabla 2. Causas de insomnio en la terminalidad*-8

e Factores emocionales: depresién, ansiedad, temor a fallecer, estrés
situacional, crisis existencial

e Control inadecuado de los sintomas, particularmente el dolor éseo
o artritico, delirio, nicturia, polaquiuria, incontinencia de esfinteres,
fiebre, trastornos respiratorios crénicos, toxico-metabdlicos, déficit
de hierro, enfermedades cutdneas, sindrome de apnea obstructiva
de sueno (SAOS)

e Factores farmacoldgicos: diuréticos, corticoides, beta estimulantes,
teofilina, cafeina, alcohol, sedantes o su suspension, adiccion a drogas

e Factores ambientales, un medio no familiar y ruidoso, incomodi-
dad, luz excesiva, rutina hospitalaria

e Otros factores: siestas largas, ancianidad

Tratamiento. Medidas no farmacolégicas: Existen varios aborda-
jes con una posible repercusién positiva en la calidad del suefio
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como: aumentar la actividad diaria con la intervencién del terapeu-
ta ocupacional, reducir la duracién de las siestas, suspender las sus-
tancias estimulantes del SNC (cafeina, nicotina, alcohol), conseguir
un ambiente favorable en la habitacién con reduccién de la luz y
ruido, mantas mas livianas, sdbanas bien estiradas y secas, evitar
tareas asistenciales nocturnas, usar musica suave, terapia de relaja-
cién y dialogar sobre los temores y ansiedades que tenga el pacien-
te, porque si esta preocupado o temeroso no podrd dormir. Muchos
encuentran apoyo compartiendo con otros sus problemas, por lo que
se procurard mejorar la comunicacién con su familia y romper la
conspiracion del silencio, si ésta existe8. “Una alegria compartida se
multiplica, mientras una pena compartida se divide”.

La aplicacién de diversas técnicas cognitivo-conductuales, entre-
namiento de relajaciéon muscular, respiracién profunda y diafragmati-
ca, hipnosis, meditacion, restriccion del sueno y la psicoterapia han
demostrado tener efectos positivos en el suefio. Asi, Cannici 19839,
llevaron a cabo un programa de relajacion muscular en sesiones indi-
viduales por 3 dias consecutivos con un grupo control con régimen
ordinario. El inicio del suefo del grupo de intervencioén se redujo sig-
nificativamente de 124 a 29 minutos, mientras que el grupo control se
mantuvo inalterable con una reduccién de 116 a 109 minutos.

Medidas farmacolégicas: La base del tratamiento es corregir las
causas, pero como esto no es siempre posible, se procurara modifi-
car el contenido y tiempo de administracién de medicamentos como
los diuréticos y corticoides en dosis Gnica por la mafana o una ben-
zodiazepina (BZ) en una dosis de inicio por la noche. Si el insomnio
produce mucho malestar y no existe una causa clara es posible asu-
mir que puede estar causado por ansiedad o depresion, por lo que se
prescribiran BZ, hipnéticos no benzodiacepinicos o antidepresivos
(AD). Tabla 3. Las BZ son agonistas no selectivos del complejo recep-
tor GABA-A que actlan a nivel de las regiones limbicas, talamicas e
hipotaldmicas, donde producen grados variables de depresion del
SNC. Son ansioliticos, miorrelajantes y anticonvulsivantes. Son efi-
caces en la induccion del sueno, para reducir los despertares noc-
turnos y aumentar el tiempo total de suefio, aunque alteran su
arquitectura. Producen una sensacién de suefo refrescante, pero la
tolerancia es rapida con reaparicion de los patrones de suefio ante-
riores por lo que estdn indicadas en el insomnio ocasional o en tra-
tamientos inferiores a las 4 semanas®.
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Las BZ varian en su velocidad de absorcion, vida media o meta-
bolitos activos, prefiriéndose las de vida media corta e intermedia de
hasta 24 h. Los efectos adversos son dosis dependientes. Son dtiles
en la insuficiencia hepdtica y no estan indicados en la EPOC des-
compensada con hipercapnia, miastenia gravis y apnea de suefo. Su
empleo prolongado en dosis mas elevadas puede llevar a tolerancia,
sedacion diurna, deterioro cognitivo y psicomotor. Su interrupcion
brusca provoca insomnio de rebote durante unas pocas noches con
sintomas de abstinencia con ansiedad, insomnio, anorexia, trastor-
nos de la percepcion, convulsiones y una afeccion semejante al deli-
rium tremens. Otros efectos adversos poco frecuentes son
bradicardia, hipotensién, urticaria, visiéon borrosa, vértigo, estrei-
miento, nduseas y disfuncion hepatica.

Los hipnéticos no benzodiacepinicos, (zopiclona, zolpidem) son
agonistas selectivos del complejo receptor GABA-A, lo que les hace
hipnéticos sin accion miorrelajante, ansiolitica ni anticonvulsivante.
Respetan el suefio fisiolégico y a dosis terapéuticas, no producen ni
insomnio de rebote ni sindrome de retirada. No producen alteracio-
nes en el SAOS tratado.

Tabla 3. Clasificacion del tratamiento hipnético'0-12

Nombre genérico | Inicio Dosis V m(h) Metabolitos
Accion inicio mg activos
BZ ansioliticas
Alprazolam Intermedio 0,25-0,50 | 12-15 h No
Clonazepam Lento 0,5 18-50 No
Clorazepato Lento 5-10 48 No
Diazepam Réapido 5-10 20-100 Si
Lorazepam Intermedio 1-2 11-30 No
Oxazepam lento 10-20 5-15 No
Bz Hipnéticas
Flurazepam Réapido 15-30 40-114 Si
Lormetazepam Répido 0,5-2 5-8 h Si
Midazolam Répido 7,5 1-4 h No
Triazolam Réapido 0,125-0,25| 1,7-5 No
Hipnéticos no Bz
Zolpidem Répido 5-10 1,5-4,5 No
Zopiclona Répido 7,5 3-6 Si
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En el insomnio de conciliacién son dtiles por la noche: loraze-
pam, triazolam, midazolam, zolpidem o zopiclona. Si el insomnio se
asocia a ansiedad se empleard el alprazolam 0,25-0,50 mg ¢/8-12 h
o se afadira un antidepresivo sedante con propiedades ansioliticas
(amitriptilina 25-150 mg, clorimipramina 25-50 mg o trazodona 50-
100 mg). Cuando el insomnio es secundario a una depresién confir-
mada, debe darse prioridad al antidepresivo. En las demencias y
sindromes confusionales agudos, hay que valorar la administracién
de antidepresivos sedativos, luminoterapia y medidas de higiene de
suefo y no se daran BZ por sus efectos paradéjicos. En el insomnio
de mantenimiento, el diazepam es eficaz en dosis de 5-10 mg/ pero
tiene efecto acumulativo en ancianos y enfermos fragiles. El clona-
zepan en dosis de 0,5 mg/ noche es otra opcién. En caso de intole-
rancia a los BZ se puede utilizar el clometiazol, 1-2 capsulas de 192
mg a la noche. Si el insomnio se debe a sudores nocturnos, se emple-
ara la cimetidina 200-400 mg/ noche o ranitidina 150 mg/ dia, y/o
naproxeno 250/500 mg c/12 h. La venlafaxina es también dtil en esta
situacion en dosis de 37,5 a 75 mg/dia.

AGITACION O DELIRIO

Es la complicacién neuropsiquiatrica mas seria y comdn en el 25
a 44 % de los pacientes con cancer, 30-40 % en el SIDA, 22 % de E.
de Alzheimer y hasta en un 65-85 % durante la fase terminal'3.14. Es
una disfuncion cerebral difusa multicausal caracterizada por trastor-
nos concomitantes del nivel de conciencia, de atencién, pensamien-
to, percepcién, memoria, comportamiento psicomotor y del ciclo
sueno-vigilia. Comprende una serie de términos como agitacion,
estados de confusién agudos, encefalopatia, trastornos mentales
organicos y excitabilidad terminal'#. Su presencia traduce un déficit
de acetilcolina o un predominio de dopamina provocado bien por la
enfermedad misma, por déficit cognitivos previos o preexistentes de
un trastorno demencial o por un efecto secundario de los tratamien-
tos farmacolégicos usados al final de la vida. En su gran mayoria apa-
rece al final, cuando estan entrando en inconsciencia, aunque
existen algunos pacientes que experimentan una extrema confusién
en una etapa temprana de la malignidad y por un tiempo mas pro-
longado'5. Tabla 4.
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Tabla 4. Causas del delirio en pacientes con enfermedad avanzada?5-22

e (Causas directas del sistema nervioso central:

o

Tumor primario cerebral, metastasis al SNC, enfermedades cere-
brovasculares, demencia preexistente, efecto de la radiacion,
infeccion del SNC

e Causas indirectas

o

Encefalopatia metabdlica por fallo de un érgano vital o sistema:
uremia, hipercalcemia, hipo- hipernatremia, hipoxia, procesos
infecciosos (abscesos, embolismos), fiebre, deshidratacion, defi-
ciencia de tiamina, hipoalbuminemia, hipotiroidismo

Efectos indeseables de antineopldsicos, corticoides, radiacion,
opioides (meperidina, morfina), cimetidina, ranitidina, aines,
anticomiciales, anticolinérgicos (antidepresivos triciclicos, anti-
parkinsonianos, antipsicéticos), relajantes musculares, anties-
pasmoédicos (atropina, hioscina, escopolamina), hidroxicina,
difenhidramina, digoxina, teofilina, nifedipino, metoclopramida,
antivirales, barbitdricos, betabloqueantes, diuréticos, sulfami-
das, quinolonas

Anomalfas hematoldgicas: anemia, coagulacién intravascular
diseminada

e Sindromes paraneopldsicos, tumores productores de hormonas

e Sindromes de abstinencia: alcohol, opioides, corticoides, benzodia-
zepinas

e Sintomas no controlados: dolor, retencién urinaria, estrefimiento,
insuficiencia respiratoria o cardiaca

e Cambios ambientales (dejar su hogar, pasar de un servicio a otro)

Los cuatro criterios diagndsticos para el delirio segin el DSM-IV
TR son: cambios cognitivos y/o de percepcion, alteracion del nivel de
conciencia y de la atencion, inicio brusco con curso fluctuante y
existencia de posibles causas que lo justifiquen. Para detectarlo, hay
que valorar el déficit cognitivo con el Mini Mental test o el MMSE 30
y el Memorial Delusion Assessment Scale, Gtil en Cuidados Paliati-
vos. Su presencia es un factor pronéstico de supervivencia limitada
por lo que es necesario identificar el momento evolutivo de la enfer-
medad para buscar sus posibles causas, tratar de eliminarlas y con-
trolar los sintomas. Es potencialmente reversible hasta en un 50 % de
las personas con cancer avanzado.
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Manifestaciones clinicas: Varian de paciente a paciente e inclu-
so en el mismo individuo y se presentan como: intranquilidad, tras-
tornos de suefio, enlentecimiento del pensamiento, agitacién
psicomotriz, alucinaciones, ilusiones y otras anomalias de la percep-
cién con minimo fallo cognitivo. Se pueden definir 3 tipos de delirio:
el hiperactivo donde el paciente tiene un aumento de la actividad
psicomotora, hipervigilancia, alucinaciones, irritabilidad, parece un
“enfermo agitado”, que repite movimientos de brazos, trata de levan-
tarse, se desviste, tira los objetos, vagabundea, actia como si estu-
viera fuera del contacto del ambiente y tiene periodos de lucidez que
se alternan con episodios de delirio, volviéndose en algunos momen-
tos agresivo, hablador o suspicaz. La desorientacién, fluctuacion o
la reaparicién o desaparicion de estos sintomas, como también el
inicio agudo, son otros caracteres tipicos del delirio. En el delirio
hipoactivo el paciente esta apatico con un estado de alerta dismi-
nuidos, letargia y mayor somnolencia. Ocurre mds en caso de
demencia previa, ancianidad y alteraciones sensoriales y el enfermo
esta confuso, desorientado en el tiempo y espacio y se muestra inca-
paz de prestar su atencion, con respuestas monosilabicas. Aunque
hay formas puras de delirio hiperactivo e hipoactivo, los mds fre-
cuentes son los de tipo mixto, con actividad alternante?7.16-17. Cada
tipo de delirio lleva riesgos significativos; asi los hiperactivos tienen
un mayor riesgo de caerse, de retirarse sondas o vias intravenosas y
requieren mas vigilancia continua porque pueden producirse lesio-
nes, mientras que los hipoactivos sufren mas tlceras por presion y
neumonias por aspiracion y su delirio no es detectado tan precoz-
mente como los hiperactivos.

El factor predictivo mas significativo del delirio es la presencia de
alucinaciones por lo que se hara un examen médico y de laborato-
rio, saturacién de O2, etc., para buscar posibles anomalias metabdli-
cas, deshidratacion’s, hipercalcemia, hipoxia o sepsis, inclusive con
estudios de neuroimagen cerebral y de LCR con el uso adecuado de
procedimientos invasivos segun el estado clinico y el beneficio que
puede dar su practica. Se evaluara una posible retencién urinaria,
impactacion fecal y sordera.

Tratamiento. Medidas generales. Una vez reconocido el delirio,
se intentara calmar al paciente y ayudarle a recuperar su capacidad
comunicativa con medidas eficaces de proteccién y prevencion de
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complicaciones a través del apoyo profesional y familiar, que son
mas convenientes que la sujecién mecanica?3. En las primeras eta-
pas, el enfermo es capaz de darse cuenta de sus alteraciones por lo
que se le preguntard si se siente confuso y desorientado, si puede
comer o beber y se trataran sus temores, procurando hacerlo en
un ambiente tranquilo, con objetos conocidos y seguros y limitando
sus visitas. Se explicard con el mayor tacto y respeto a su familia lo
que esta sucediendo, lo que se piensa hacer y si lo desea, se le invo-
lucrard en su cuidado y en el proceso de toma de decisiones. Los
enfermos con delirio no son muy comunicativos y a veces son vio-
lento. Si la agitacion es severa, estd muy agresivo o con alucinacio-
nes, ademds de sujetarle e inmovilizarle, se le sedard, pudiéndose
incluso llegar a la sedacion profunda hasta que otras terapias hagan
su efecto.

Medidas farmacolégicas. El manejo del delirio es complejo e
incluye la bidsqueda de todas las causas reversibles particularmente
una sepsis, deshidratacion, un fallo organico mayor y las producidas
por medicaciones psicoactivas y opioides que cubren hasta un 50 %
de todas ellas?16-17,19, Es importante corregir la deshidratacién por
via oral, iv o sc, suspender algunos farmacos (ansioliticos), cambiar-
los (cimetidina y ranitidina por omeprazol) o disminuir sus dosis (cor-
ticoides o hipnéticos) y evitar la polifarmacia. Dado que el uso
incorrecto de opioides estd en la raiz de muchos casos de delirio en
enfermos con cancer al final de la vida, una estrategia que se ha
demostrado eficaz es la rotacion opioide a otro diferente, con reduc-
cién de dosis en 20-30 %, por la tolerancia cruzada incompleta que
existe entre opioides distintos'®17. El tratamiento farmacolégico del
delirio se utilizard sélo si los sintomas son marcados, resistentes y
causan molestias al paciente y a la familia, con frecuentes revisiones,
porque los depresores del SNC pueden exacerbar los estados confu-
sionales y riesgos respiratorios. La mayoria de los pacientes pueden
ser manejados con neurolépticos (haloperidol, clorpromazina y
metotrimeprazina) y benzodiazepinicos (lorazepam y midazolam).
Para seleccionar el tratamiento se tomard en cuenta el tipo de deli-
rio, la via de administracién y los efectos secundarios, asi como la
gravedad de los sintomas y la expectativa de vida del enfermo (dias
versus semanas, versus meses) Tabla 5.
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Tabla 5. Tratamiento del delirio216-17,21,24

Farmaco Dosis aproximada Via
Haloperidol: 0,5- 5mg c/2-12 h oral,iv,sc.im.
Clorpromazina 12,5- 50 mg oral ¢/4-8 horas oral,iv,im
Levomepromazina | 12,5-50 mg c/4-12 h oral,sc,im,iv
Midazolam bolus: 2,5-5 mg/ ¢ 5-10 min sC,iv

30-100 mg/ dia infusién continua | iv.sc.
Lorazepam 0,5-2 mg c/1-4 h oral
Diazepam 5-10 mg ¢/6-8 h oral, rectal
Risperidona 1-3 mg c/12-24 h oral
Olanzapina 2,5-20 mg/24 h oral
Propofol 10-70 mg/h (hasta 200-400 mg/h) | iv

El haloperidol es el farmaco de primera eleccién en pacientes
adultos en estado critico cerca del final de la vida, para reducir tanto
el delirio hiper como el hipoactivo y fluctuante, la agitacién psico-
motriz, paranoia, aclarar el sensorio y mejorar la cognicion!3,14,19-23,
Tiene varias presentaciones siendo la disponibilidad de la forma oral
la mitad de la parenteral. Su vida media va de 12 a 35 horas (pro-
medio 16 h), pocos efectos sedantes, anticolinérgicos y una baja
incidencia de efectos cardiovasculares. Alcanza un nivel plasmatico
en 60-90 minutos por via oral siendo inmediato por via iv e im213.
La dosis de haloperidol se titulara segtn sus efectos. 10 gotas equi-
valen a 1 mg. Un régimen (til puede ser: 0,5-1,5 mg oral (leve), 1,5-
5 mg oral, (severo) y 10 mg sc. o iv (muy severo). Las dosis pueden
repetirse cada 30-40 minutos hasta que se alivien los sintomas. Una
vez obtenido el control, se deja una dosis de mantenimiento del 50
% de la dosis requerida para el control, que fluctida entre 1,5y 20 mg
oral/dia’3.16. Si existen alucinaciones y agitacion, se empleardan 2 mg
oral ¢/ 15 minutos o 1.0 mg ¢/6 h s.c. con una dosis adicional cada
hora. En una emergencia es posible utilizar 5 mg im o iv que se
puede repetir a los 30 minutos y a las 4-8 h (max. 15-30 mg/dia),
seguidas de 5-10 mg de una preparacion oral, con reduccion poste-
rior conforme sea la evolucion.

En casos de mucha agitacion se sugiere anadir el lorazepam 0,5
a 1 mg cada 1-2 horas, segln se precise, porque reduce los efectos
extrapiramidales del haloperidol'>1¢ y parece producir una correc-
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cion adicional del desequilibrio acetilcolina/dopamina. Las BZ tie-
nen la ventaja de que su relacion dosis/efecto es mds predecible que
con los neurolépticos y son eficaces en el tratamiento del delirio aso-
ciado a convulsiones, habito alcohdlico o deprivacién de sedantes.
Asi, el clonazepam es eficaz en una dosis inicial de 1-2 mg que se
puede repetir ¢/60 minutos hasta obtener la sedacién deseada. Dosis
de mantenimiento 2-4 mg/dia en tres tomas. El alprazolam en dosis
de 0,5-6 mg/dia repartidos en 3 tomas, se ha demostrado eficaz en la
agitacion de ancianos22-24. Si se necesita una mayor sedacién porque
el delirio es muy agitado, o estan contraindicadas las Bz, se utiliza-
ran neurolépticos mas sedantes como la clorpromazina 12,5-50
mg/4-12 h vo,iv o im, o levomepromazina 12,5-25 mg c/4-12 h por
vo,sc,im, iv. El clometiazol, a 60 gotas/min. iv es otra opcién utiliza-
da en algunos centros.

Los nuevos neurolépticos son dtiles si hay intolerancia a los cl&-
sicos. La risperidona en dosis de 0,5-1 mg c/12 h es eficaz en tras-
tornos de conducta provocados por tumores cerebrales y en
ancianos, al igual que la olanzapina 2,5 —20 mg/dia repartidos en
varias dosis para el delirio del cancer avanzado, o la clotiapina, 50-
100 mg /dia, en casos de gran agitacion, pero requieren un especial
control médico?5. Si el delirio se debe a una toxicidad anticolinérgi-
ca esta indicada la fisostigmina 1-2 mg IV o IM, con dosis repetidas
¢/15 0 30 minutos'9. En la confusién nocturna puede ser necesaria la
prescripcién de un tranquilizante como el lorazepam 1-2 mg entre
las 18 y 22 horas. Se requieren ocasionalmente corticoides, (dexa-
metasona 0,5-4 mg. ¢/6 h) si la confusion esta asociada a un tumor
cerebral o a metastasis cerebrales y antibiéticos si coexiste un pro-
ceso infeccioso. Si la agitacién se acompana de disnea en el cancer
avanzado es razonable aumentar la dosis de morfina oral o s.c
que esté tomando por motivos analgésicos en un 25-50 % por sus
efectos ansioliticos. Si no la utiliza, se considera apropiado empezar
con 5 mg s.c. En el delirio hipoactivo y si el uso de opidceos provo-
ca confusion, puede emplearse un estimulante cerebral como la dex-

troanfetamina o el metilfenidato oral en dosis de 5-10 mg c/12-24
h21-27,

La sedacién paliativa. En un 10 a 30 % de los pacientes el deli-
rio agitado en las Gltimas 24-48 horas no es reversible (posiblemen-
te porque traduzca una insuficiencia orgdnica multiple) y requiere
una sedacion paliativa terminal. Para emplearla es esencial que:
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* el pronéstico de vida esté limitado de horas hasta una semana

e existencia de sintomas refractarios (delirio, disnea, dolor,
nauseas, sufrimiento existencial, hemorragia masiva, asfixia
stbita, crisis epilépticas) esto es, que ya se hayan empleado
sin éxito todas las opciones terapéuticas razonables y que
otras intervenciones adicionales no tengan posibilidades de
darles alivio

e exista una orden de no resucitacion

e se haya hablado con la familia, equipo de cuidado y el
paciente durante sus momentos licidos sobre sus preocupa-
ciones y deseos del tipo de cuidado —Testamento Vital- vy el
uso de la sedacion para el control de los sintomas durante el
proceso del fallecimiento

e Sea accesible un servicio de consulta de Cuidados Paliativos.

Se debe sefalar claramente que la meta de la sedacion es pro-
porcionarle confort, un control de los sintomas y del malestar intra-
table y no producirle la muerte. Los efectos esperados son la
disminucién de conciencia transitoria o permanentemente, disminu-
cién/pérdida de la ingesta y de la comunicacion verbal, con mejoria
del sufrimiento. Sélo se usaran mayores dosis después de apreciar los
efectos de la dosis previa, con posibilidad de revisarla si la situacion
cambia.

La sedacion paliativa se realiza con el uso del midazolam en
dosis de 2,5-5 mg por via s.c. que puede repetirse ¢/10 minutos o 30
a 100 mg /24 h en infusién continua, con lo que se consigue una
induccion rapida de la sedacion (1 amp. de midazolam =15 mg en 3
cc. Se diluye en 7 cc de fisiolégico para que cada cc corresponda a
1,5 mg). Sus efectos se revierten rapidamente con Anexate28-30. Exis-
ten delirios complicados que no se resuelven ni con midazolam y/o
neurolépticos como los que acompanan a las metdstasis cerebrales.
En estos casos, el paciente estara paraddjicamente agitado y sedado
al mismo tiempo. El fenobarbital es Gtil para inducir la sedacién
paliativa profunda y controlar la agitacion dificil y resistente. Si no se
consigue sedarlo, se empleard el propofol (10 mg/cc) un anestésico
de accién corta, 20 mg inicial IV, seguidos de 10-70 mg/h en infu-
sion continua solo en hospital?/15.16.
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TRISTEZA

La tristeza es una reaccion frecuente en pacientes con cancer.
Surge ante situaciones comprometidas tanto internas como externas
a las que se enfrenta una persona, como una respuesta emocional
normal ante el propio padecimiento. La tristeza “apropiada” guarda
relacion con la depresién, con la que es dificil diferenciarla, pero es
de una intensidad menor y no se acompafna como ésta de ideas de
suicidio, de sentimientos profundos de culpa o de desesperanza,
pérdida completa de intereses o de la capacidad para experimentar
placer (anhedonia). El paciente no presenta un deterioro acusado de
la adaptacién socio-laboral y su duracién no excede de mas de dos
meses. En la tristeza aparecen dos elementos: a) una reaccion de
duelo y b) la desmoralizacién secundaria a enfermedad grave. El
duelo anticipado es una experiencia comuin que da a los pacientes,
seres queridos y sanitarios la oportunidad para prepararse para una
proxima muerte30. La desmoralizacién se produce porque estos
enfermos reconocen las implicaciones de su estado, se vuelven muy
confusos o temerosos y se introvierten mas facilmente por la suma de
numerosos trastornos emocionales y la dura realidad de saberse pro-
ximos a fallecer.

Tratamiento. Medidas generales. Es importante diferenciar la tris-
teza de la depresion clinica porque ésta Gltima mejorard con el tra-
tamiento apropiado, mientras que la tristeza, por ser una reaccion
natural ante una pérdida, requiere otro enfoque como ofrecer al
paciente un cuidado amistoso, considerado, tranquilo, una buena
escucha, sin juzgarle, con respeto a su personalidad e individuali-
dad. Es recomendable citarle con mas frecuencia y favorecer un dié-
logo sobre sus miedos, el sufrimiento futuro, expectativa de vida y lo
que le preocupa, sin impedirle que llore o se irrite, aunque si es con-
veniente contribuir a que ponga limites a su desesperacion. Existen
dos elementos esenciales para afrontarlo: 1) ayudar a buscar el sig-
nificado personal de la enfermedad y 2) potenciar las destrezas de
afrontamiento que tenga, esto es, lo que piensa y hace para reducir
el problema surgido. La presencia confortadora de sanitarios tran-
quilos y expertos, reduce de manera sensible la necesidad de ansio-
liticos. A veces unos pocos minutos de atencion concentrada son
mads valiosos que muchos de conversacion superficial o ligera para
comprender mejor su enfermedad y tratamiento, lo que le ayuda para
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efectuar una reconstruccion de la nueva realidad®'. No se necesita
medicacién aunque a veces durante las crisis pueden usarse ansioli-
ticos de forma esporadica.

ANSIEDAD

Es el estado de inquietud o angustia que experimenta el pacien-
te ante un estimulo nocivo o una situacién amenazadora que dismi-
nuya o ponga en peligro sus posibilidades de adaptacion al proceso
del fallecimiento y la muerte. Es natural que las personas tengan un
alto grado de preocupacién sobre su enfermedad, su tratamiento, su
soledad, necesidades de su familia, pero también tiende a ser el
resultado de un trastorno subyacente, del dolor y otros sintomas no
tratados o cuyo tratamiento es deficiente. La ansiedad es una reac-
cién auténoma que puede manifestarse de tres formas: a) fisiologica
(taquicardias, disnea, agravacion de los sintomas, insomnio); b) cog-
nitiva (pensamientos negativos, distorsionados y recurrentes acerca
de la enfermedad, miedo, catastrofismo, desrealizacion, despersona-
lizacién,) y ¢) conductual (aislamiento social, irritabilidad, mutismo,
agitacion psicomotriz, hiperactividad o abandono e inactividad)32.
La ansiedad puede describirse como trastorno de adaptacién, tras-
torno obsesivo compulsivo, fobias, trastorno de panico, trastorno de
estrés postraumatico o trastorno de ansiedad generalizada.

A efectos diagndsticos y terapéuticos, se suele distinguir la ansie-
dad en crisis asociada o no a fobias (trastornos de panico con o sin
agarofobia) y la ansiedad continua (trastornos de ansiedad generali-
zada) por preocupaciones no realistas, con hiperactividad autonémi-
ca, aprension o hipervigilancia. Stiefel, 199433, sugiri6 que la
ansiedad en los pacientes oncoldgicos se clasifique en cuatro cate-
gorias diferentes: la ansiedad situacional, la ansiedad psiquidtrica, la
organica, y la de tipo existencial, lo que puede resultar Gtil para que
los médicos puedan evaluar mejor cémo los individuos reaccionan a
las enfermedades terminales. La ansiedad se torna problematica
cuando ésta excede la respuesta esperada de acuerdo a los proble-
mas de salud en variables de intensidad, duracién o disfuncion. Un
trastorno adaptativo con ansiedad estd presente hasta en un 20 % de
enfermos con cancer. Existen numerosos trastornos organicos que
pueden inducir un estado de ansiedad. Tabla 6.
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Tabla 6. Causas de ansiedad en la terminalidad 2,7,24,31-36

e Percepcion de la cercania de la muerte. Temas existenciales

e Complicacién de la enfermedad y del tratamiento, anemia, sepsis,
hipoglucemias, hipo-hipertiroidismo, déficit de Vitamina B12

e Efectos de farmacos: vasopresores, penicilina, sulfamidas, bronco-
dilatadores, corticoides, quimio y radioterapia, adiccién a drogas

e Sintomas pobremente controlados

e Problemas emocionales: anticipacion del sufrimiento, dependencia,
dificultad para ventilar sentimientos, trastorno de ansiedad subya-
cente situacional u orgdnico, temores sobre la muerte, soledad,
caquexia, dificultad respiratoria, relacionados con tratamiento
QT/RT

e Tumores cerebrales, ACVA, esclerosis multiple, tumores tiroideos, de
paratiroides y suprarrenales, crisis comiciales complejas, demencias

e Abstinencia de alcohol, de sedantes hipnéticos (benzodiazepinas),
clonidina, corticoides, nicotina, opioides

e Factores sociales: econémicos, familiares, interpersonales o laborales

Tratamiento. Ante todo cuadro de ansiedad se investigarda una
posible etiologia organica y otros antecedentes de ansiedad pre-exis-
tentes para ofrecer un tratamiento causal. Se explicara al enfermo y a
su familia el significado de los sintomas y la forma como se va a tratar
de controlar y reducir los diversos factores de tipo médico y social que
influyen sobre la ansiedad. Esto incluye una evaluacién de los medi-
camentos que emplee, por posibles reacciones indeseables e interac-
ciones, asi, por ejemplo, la acatisia o inquietud motora aparece en
relacién con fenotiazinas, butirofenonas y metoclopramida, pero estos
pacientes a menudo no poseen las caracteristicas psicoldgicas propias
de la ansiedad, por lo que la interrupcion del agente causal concluye
con la inquietud motora34. Otro hecho resefable es que conforme evo-
luciona la fase terminal, los enfermos son cada vez menos reactivos y
requieren menos sedantes y opioides, pero se reducirdn de forma pau-
latina para no provocar un sindrome de abstinencia.

Medidas generales. Algunos pacientes con ansiedad moderada
pueden beneficiarse de medidas de apoyo, siendo esencial la pre-
sencia de una persona que les cuide, les escuche activamente y les
ayude en la reestructuracion de aspectos de su mundo interno a tra-
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vés de crear un clima de confianza y contencién tranquilizadora. El
cuidador debe centrarse en cuatro tareas concretas: 1) fomentar los
recursos propios del paciente, ensefidndole técnicas de manejo del
estrés, la relajacion, imaginacion, distraccion, etc., que sean ade-
cuados para afrontar la situacién; 2) detectar las necesidades especi-
ficas de cada individuo, siendo las que se observan con mayor
frecuencia: soledad, ansiedad/miedo, ira, pérdida de interés, depen-
dencia, depresion, insatisfaccién con la apariencia fisica, problemas
de concentracién e insomnio; 3) dar apoyo emocional y esperanza,
no de curacion, lo cual seria un engafio que el paciente detectaria,
sino de que se van a atender sus quejas, y a evitar en lo posible el
sufrimiento35:3¢; y 4) favorecer la utilizacion de técnicas de reestruc-
turacion cognitiva para tratar de modificar las creencias negativas y
sustituirlas por creencias racionales que favorezcan una mejor adap-
tacion y superacion de los acontecimientos negativos vividos, asi
como dirigir su atencién a aspectos positivos de su vida, a arreglar
sus asuntos pendientes, a despedirse, a reconocer que su vida ha
tenido un motivo y ha sido (til34-36. La relajacién progresiva con ima-
ginacion pasiva o activa, el biofeedback electromiografico, la hipno-
sis y otras técnicas de autocontrol emocional, son dtiles para reducir
la activacion autonémica producida por la ansiedad. En un estudio
comparativo, la practica de la relajacion con respiracién pasiva fue
tan eficaz como el alprazolam en pacientes con ansiedad leve o
moderada3”.

Medidas farmacolégicas. En el tratamiento de la ansiedad se
debe considerar previamente su impacto en la salud fisica y psicol6-
gica de los pacientes y los beneficios y los riesgos de los ansioliticos,
que seran usados siempre como adjuntos a una buena comunicacién
y apoyo emocional y nunca como un sustituto. Por ahora la eviden-
cia continda siendo insuficiente para llegar a una conclusion acerca
de la efectividad del tratamiento farmacolégico para la ansiedad en
pacientes con enfermedades terminales34. No obstante, si la ansie-
dad intensa es capaz de desorganizar al enfermo hasta llegar a inter-
ferir con su capacidad diaria de funcién se utilizaran segin se
necesiten, las benzodiazepinas (BZ) (Tabla 3), neurolépticos, antihis-
taminicos, antidepresivos y opioides.

Las BZ son dtiles para reducir o anular la ansiedad, tratar el
insomnio, la abstinencia a opioides y el estatus epiléptico38-41. La
mayoria de los expertos consideran que las BZ de accién corta com-
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binados con técnicas de relajacién son los farmacos de eleccién para
la ansiedad en los enfermos terminales por su seguridad, incluso en
presencia de enfermedad hepatica. Los farmacos de accién corta e
intermedia tienen vidas medias de hasta 24 horas y los farmacos de
accion prolongada, vida medias superiores a las 24 horas. En las cri-
sis de ansiedad, ataques de panico y fobias estan indicados: el alpra-
zolam 0,25-1 mg ¢/8 h, el lorazepam 0,5-2 mg c/6-8 h oral, el
cloracepato dipotdsico: 10-45 mg /dia en tres tomas. El midazolam
es una BZ de accién rdpida utilizada en la sedacién de un paciente
agitado o ansioso gravemente enfermo. Puede darse por via sc en
una dosis entre 2 y 10 mg/dia que se han encontrado seguras. Si los
enfermos experimentan ansiedad ocasional o de fin de dosis, se
pasara a emplear las BZ de vida media mas larga como el diazepam
o el clonazepam. El diazepam 2-10 mg c/4-8 h. por via oral o por
microenemas (Stesolid 5-10 mg), es un tranquilizante sin efectos
indeseables molestos, muy dtil para controlar la ansiedad, intran-
quilidad y agitacion asociada a los dltimos dias. Es también valio-
so antes de la reduccién de fracturas, paracentesis abdominal o una
desimpactacion fecal. Por su efecto acumulativo en ancianos,
requiere una revision semanal. El clonazepam 1-2 mg. ¢/8-12 h, es
muy Util en el tratamiento de la ansiedad, despersonalizacién en
pacientes con crisis convulsivas, tumores cerebrales, trastornos men-

tales orgdnicos leves con sintomas de mania y en el dolor neuropa-
tico2,19,33,34_

Si bien las BZ son el pilar del tratamiento farmacolégico de la
ansiedad, la bibliografia sobre tratamientos paliativos enumera otros
agentes potencialmente Utiles que incluyen antidepresivos, (la venla-
faxina incluida recientemente), haloperidol, clorpromazina, hidroxi-
cina, betabloqueantes y los opioides. Asi, el haloperidol en dosis de
0,5 a 5 mg por via oral, IV 0 SC ¢/2-12 h, conforme sea la respuesta,
controla la ansiedad intensa, mas aun si se acompana de agitacion,
hiperactividad y paranoia, aunque se origine por un tumor cerebral.
La clorpromazina 12,5-25 mg oral, im,iv, c/4-12 h, se usara en la
ansiedad severa y agitacién que no se controla con las BZ, si se sos-
pecha una etiologia organica o los sintomas psicéticos tales como las
alucinaciones se acompanan de ansiedad y en el insomnio?.

Los neurolépticos atipicos —risperidona, olanzapina, quetiapina—
tienen las mismas propiedades ansioliticas que los tipicos, con una
menor frecuencia de efectos extrapiramidales y de disquinesia tardia,
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particularmente en la demencia de C. de Lewy. En caso de resisten-
cia a las benzodiazepinas o si su uso esta contraindicado como en la
insuficiencia respiratoria, es posible utilizar la hidroxicina en dosis
de 25-50 mg c/4-6 vo,iv.sc. por sus propiedades analgésicas y ansio-
liticas. 100 mg de hidroxicina equivalen a 8 mg de morfina, IV o SC.
El propranolol 20-40 mg, 4 veces al dia) se usara si fallan otras medi-
dasy si la ansiedad se acompana de sudoracién, palpitaciones y tem-
blor. Los opioides en infusién continua son eficaces ansioliticos en
pacientes moribundos con insuficiencia respiratoria, ansiedad, dolor
y agitacion, mas auin si el dolor es el componente mayor.

DEPRESION

La depresion es un sintoma comun presente hasta en un 15- 30%
de pacientes con cancer, que aumenta en incidencia hasta el 53%
conforme progresa el padecimiento, la incapacidad fisica o el dolor
molesto, pero puede ser pasada facilmente por alto?238. Se asocia
a una gran reduccion funcional y social con un gran impacto sobre
las familias y enfermos3>. Altera enormemente la calidad de vida del
paciente con cdncer avanzado y estd detras de muchas peticiones
de suicidio asistido y de eutanasia. Existen evidencias que sugieren
que esta asociada a una menor supervivencia, una mayor fatigabili-
dad, insomnio, dolor, anorexia y Ulceras de decubito39. La depre-
siobn es frecuente en el cancer pancredtico, en tumores con
desfiguracién, dolor intenso y con origen o que metastatizan al sis-
tema nervioso. Otros factores influyentes son historia familiar
de depresion o de episodios previos y tratamientos recibidos (corti-
coides, quimioterapicos, radiacién cerebral total), complicaciones
endocrino-metabdlicas del SNC y sindromes paraneopldsicos. La
depresion estd infradiagnosticada e infratratada, porque los enfer-
mos terminales no la refieren espontaneamente39-40, los médicos
tienen dificultad para hablar con los pacientes sobre sus emociones
por falta de entrenamiento o la consideran parte de ese estado o
no utilizan los farmacos porque creen que éstos no los toleraran,
pero no es asi, porque la depresion bien tratada puede mejorar la
calidad de vida y no es un elemento natural de la enfermedad cro-
nica. Tabla 7.
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Tabla 7. Indicadores de depresion en pacientes terminales' 2

Sintomas psicolégicos Otros indicadores

Disforia Dolor intratable u otros sintomas

Modo depresivo Excesiva preocupacién somatica

Tristeza Incapacidad desproporcionada

Llanto Pobre cooperacién o rechazo al tratamiento
Falta de placer (anhedonia) . .

Desesperanza Indicadores patolégicos

Falta de autoestima Historia de depresién

Retraccién social Historia de alcoholismo o abuso de sustancias
Culpabilidad No atribuible a la condicién médica o terapia
Ideacién suicida Céncer pancredtico

En el ambiente de los Cuidados Paliativos, la depresién y el dolor
pueden coexistir y se influencian entre si, lo que puede deberse a
cambios en los neurotransmisores comunes pero también a la fatiga
fisiolégica. Los periodos libres de dolor dan a los pacientes una
nueva fuerza y reducen su incidencia de trastornos de animo y de
ideas suicidas. Muchos sintomas de la depresién como el insomnio
y trastornos del apetito, pérdida de energia y fatiga, estan asociados
al dolor y pueden aliviarse de éste por lo que su control es esencial
en el manejo de la depresion.

No siempre es posible distinguir la depresion de la tristeza al final
de la vida y muchos de los criterios de la depresion usados con otros
pacientes no son apropiados en el enfermo terminal. Se considera
que el diagnéstico debe contener uno o dos de los sintomas rele-
vantes —humor depresivo y anhedonia (interés reducido o no placer),
en casi todas las actividades durante la mayor parte del dia, al menos
cuatro de los otros sintomas de la lista y cada sintoma necesita ser:
severo (la mayor parte del dia, casi todos los dias) y durable (mas de
dos semanas), con una causa clinica de un trastorno significativo o
alteracion!4041. Chochinov42 compar6 en un estudio la pregunta:
s"Ha estado usted depresivo la mayor parte del tiempo de las pasa-
das dos semanas”? con otras 3 escalas de evaluaciéon de depresion,
encontrando que ésta era muy Util para identificar correctamente el
diagndstico en 197 pacientes terminales, lo que habla de la impor-
tancia de investigar directamente sobre el estado de animo de este
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grupo vulnerable de poblacién. Es una pregunta sencilla y eficaz que
puede afectar su calidad de vida y que deberia incorporarse al cues-
tionario habitual4243.

El espectro clinico de la depresién en la terminalidad compren-
de: a) los sintomas depresivos normales, que son parte de la res-
puesta de estrés ante una crisis, que dura 1-2 semanas, y que se
resuelven espontaneamente con un cuidado apropiado, b) la depre-
sion reactiva, que es un trastorno del ajuste con modo deprimido que
difiere de la respuesta normal del estrés en grado y duracion (mds de
dos semanas) y es capaz de producir alteraciones e interferencias
con el funcionamiento diario, actividades sociales y las relaciones
con otras personas; ) un trastorno depresivo mayor, que es aquel en
el que los sintomas son mas severos y el 4&nimo es incongruente con
la enfermedad, no responde al apoyo, comprension, cuidado o dis-
traccion y se correlaciona con un deseo de muerte, y d) los sindro-
mes cerebrales organicos, que se caracterizan por la presencia de
confusién aguda (delirio) o demencia temprana que pueden exhibir
caracteres depresivos y se acompanan de ilusiones y alucinaciones
con caracteristicas de depresion psicética, a menudo mas severos. En
estos Ultimos, el examen mental revela evidencias de disfuncion
cerebral. Todos los pacientes con demencia deben ser evaluados por
depresion siendo sus sintomas: episodios de llanto, expresion facial
triste, pérdida de interés, abandono, pérdida de apetito y problemas
de suefio.

Tratamiento. Medidas generales. Existen todavia pocos estudios
aleatorizados y revisiones sistemdticas sobre el tratamiento de la
depresion en los cuidados paliativos*# porque es un tema muy com-
plejo asociado con muchos aspectos no resueltos. En todo caso es
necesario evaluar cuidadosamente la presencia de posibles factores
fisicos, psiquicos y sociales y el grado de variacion del dnimo para
decidir un tratamiento apropiado. Las intervenciones psicoterapéuti-
cas de apoyo, bien en la forma de counselling individual o grupal
cuando se emplean por tiempo suficiente y se controlan lo mejor
posible los otros problemas médicos, tienen un efecto discreto o
moderado para sintomas depresivos leves en pacientes con cdncer.
Es importante asegurar a los enfermos un cuidado continuado, infor-
marles y descubrir sus temores sobre el diagndstico y prondstico para
explorar las areas de su vida que no estan gobernadas por el cancer
a fin de resaltar ciertos valores y apoyos personales, familiares o
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sociales que reduzcan los sentimientos de desesperanza asociada a
la enfermedad. La empatia y el apoyo de personas significativas y del
equipo son tan importantes como el tratamiento psicofarmacolégico.

Medidas farmacolégicas. Los escasos estudios existentes no per-
miten sacar conclusiones claras sobre el manejo de la depresién en la
terminalidad. En una revision sobre tratamientos. Lan Ly et al, 200244,
encontraron tres ensayos aleatorizados con antidepresivos, con un
total de 163 pacientes. Dos de ellos mostraron que los antidepresivos
eran mejores que placebo y uno mostré que la fluoxetina era igual de
efectiva, pero tenia menos abandonos que la desipramina. Costa,
198845, en 73 mujeres con cancer avanzado, en su mayoria en esta-
dio IV, compararon el efecto de la mianserina, un tetraciclico, y el pla-
cebo, concluyendo que el grupo tratado con el primero tuvo una
significativa mejoria en relacién con el grupo placebo.

Las actitudes de los médicos pueden variar entre los dos extre-
mos: los que ven a la depresién como una reaccién “normal”, una
respuesta de ajuste a la pérdida del futuro, y los que consideran que
es un trastorno bioquimico, que interfiere con la calidad de vida, que
puede responder a un tratamiento que evite su sufrimiento. Lloyd
~Williams 19994, tras realizar una evaluacion de la prescripcion de
antidepresivos utilizados en 1046 pacientes de unidades de cuidados
paliativos, encontraron que sélo 10 % de todos ellos recibieron anti-
depresivos, que el modelo habitual fue “demasiado poco, demasia-
do tarde”, con dosis inadecuadas y que un 76 % de los enfermos
fallecieron en las dos primeras semanas de la prescripcion, lo que
sugeria que los clinicos no habian reconocido al paciente depresivo
hasta demasiado tarde en el curso de la enfermedad. Hotopf, 200239
et al, consideran que los antidepresivos podrian estar siendo infrau-
tilizados en cuidados paliativos y que éstas sustancias mejoran la
depresién y la calidad de vida.

Si bien se necesitan mas evidencias sobre el tipo de antidepresi-
vos y la severidad de la afeccién en la cual puedan tener efecto, estos
farmacos estaran indicados en la depresion particularmente severa o
prolongada, si existe historia de depresion, si la expectativa de vida
es mayor a las 4 semanas, en el dolor neuropédtico o cuando se han
tomado analgésicos opioides por largo tiempo. En estos casos, los
antidepresivos (A.D.) seran prescritos en dosis terapéuticas y junto a
un apoyo emocional simple, siendo mas eficaces que sélo con este
Gltimo. Seran cambiados por otros si tras de 2-3 semanas de utiliza-
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cién no producen una respuesta apropiada. No cambiaran la situa-
cion fisica del paciente, pero le serdn de ayuda para adaptarse mejor
a la idea del fallecimiento?’. Si la esperanza de vida es de unos
meses, puede usarse un antidepresivo de inicio lento, pero si es
menor a las 3 semanas, sera mejor usar un psicoestimulante de
accion mas rapido8. En los pacientes con ansiedad asociada puede
emplearse el alprazolam o un antidepresivo sedante. El tratamiento
farmacolégico constituye sélo una parte de todo el manejo, que
incluye apoyo personal, atencién y consejos personales y familiares,
aun cuando el diagnéstico sea de un trastorno depresivo mayor.
Tabla 8.

Tabla 8. Tipos de antidepresivos, dosis y R. indeseables?7, 10-13,22,24,41

Efectos secundarios

Medicacién Dosis/dia

Sedacion | Anticolinérgicos | Cardiacos
A. triciclicos
Amitriptilina 25-125 mg +4++ 44+ +++
Imipramina 25-150 mg ++++ ++++ +++
Nortriptilina 25-125 mg +++ +++ +
Heterociclicos
Mianserina 30-90 mg ++ ++ +
Trazodona 50-150 mg +++ o o/+
ISRS
Fluoxetina 10-40 mg o/+ o o
Paroxetina 10-40 mg o/+ o 0
Fluvoxamina | 50-300 mg +/++ o o
Sertralina 50-200 mg o/+ o o
Citalopram 20-60 mg o/+ o o
Escitalopram 10-20 mg o/+ o 0
IRSN
Venlafaxina 37,5-150 mg o o o

A. noradrenérgicos y serotoninérgicos especificos

Mirtzapina ‘ 15-45 mg 4+ + "
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Los antidepresivos tanto antiguos como nuevos son dtiles por lo
que los efectos indeseables y las propiedades farmacolégicas debe-
ran determinar su eleccién. Los triciclicos son eficaces en un 70 %
de pacientes con depresién no psicética pero necesitan entre 3 a 6
semanas para actuar, salvo en el dolor neuropatico con insomnio
concomitante donde el beneficio puede obtenerse tan temprano
como 3-5 dias. Las dosis empleadas deben ser mas bajas que las
habituales en otros pacientes. El empleo concomitante con atropina,
difenhidramina, fenotiazinas esta contraindicado por el riesgo de
producir un delirio anticolinérgico. La nortriptilina en dosis de 25-
125 mg/dia es preferida a la amitriptilina o imipramina. La mianseri-
na es de eleccion en patologia cardiaca y ancianos en dosis de 30-40
mg/dia en una o varias tomas. La trazodona es también datil en el
anciano con insomnio y el paciente débil no cardiépata.

Los ISRS tienen varias ventajas sobre los triciclicos por su menor
afinidad con los receptores adrenérgicos, colinérgicos e histaminér-
gicos, lo que les hace mejor tolerados, con menos efectos indesea-
bles y mas seguros y les confiere un importante papel en la depresién
moderada a severa de los pacientes con cancer avanzado y SIDA.
Todos son inhibidores de la isoenzima hepatica P450, siendo la ser-
tralina y el citalopram los menos potentes en este aspecto. Deben
empezar a usarse con las dosis minimas eficaces. La fluoxetina tiene
un inicio de accién lento pero una vida media prolongada (2-4 dias)
por lo que puede darse cada dos dias, particularmente en los ancia-
nos. Se iniciard con 5 mg/dia por la manana. Este farmaco, como la
paroxetina, posee una accion inhibidora sobre las enzimas hepaticas
responsables de su propio aclaramiento por lo que no se deben
administrar con los triciclicos, fenotiazinas, antiarritmicos y quinidi-
na que son dependientes de este sistema enzimatico. La sertralina se
iniciard con 50 mg en la manana (50-200 mg/dia)2. El citalopram 20-
40 mg/dia y escitalopram 10-20 mg/dia, tienen menos interacciones
farmacoldgicas y son eficaces en el trastorno depresivo mayor. La
venlafaxina 75-150 mg/ dia es un inhibidor dual de la recaptacion de
serotonina y noradrenalina (IRSN) que actiia mas rapidamente sin los
efectos sedantes, anticolinérgicos o cardiacos de la amitriptilina. La
mirtzapina de accién rapida, 15-45 mg/dia es Gtil en las depresiones
severas que se combinan con ansiedad?.

La depresion presente en pacientes que reciben analgésicos opioi-
des sera tratada con la mitad de la dosis de antidepresivos para evitar
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la confusién y desorientacion con las dosis regulares. La dextroanfe-
tamina y el metilfenidato, simpaticomiméticos de accién central,
constituyen una alternativa eficaz en el tratamiento de la depresién en
estos enfermos con severo enlentecimiento motor, apatl'a, alteracion
cognitiva leve y una expectativa corta de vida. Tienen un inicio de
accion rapido de 2-3 dias y escasas reacciones secundarias. Estos far-
macos reducen la sedacién secundaria a los analgésicos opioides y
actian como coadyuvantes de éstos en los pacientes con cancer,
mejoran el apetito, las funciones cognitivas, contrarrestan los senti-
mientos de debilidad y fatiga y promueven un sentimiento de bienes-
tar general21,21,27,49-52_ Parecen restablecer el equilibrio perdido entre
los circuitos neuronales dopaminérgicos y serotonérgicos, pero su uso
es todavia considerado experimental. Se podria empezar con una
dosis de 2,5 mg a las 8 de la manana y al mediodia con incrementos
graduales hasta los 30 mg dia. Olin, 19963 realizé un estudio retros-
pectivo en 59 pacientes con cancer y depresion tratados con dextro-
anfetamina o metilfenidato, y obtuvo en el 73 %, una mejoria de los
sintomas depresivos ya en los dos primeros dias. Estos farmacos no
deberan usarse en pacientes agitados o con delirio hiperactivo y las
dosis seran individualizadas. Producen nerviosismo, inquietud,
insomnio. El modafinilo es un psicoestimulante empleado en la nar-
colepsia. La dosis inicial serd de 50 mg para los ancianos y es una
alternativa cuando los psicoestimulantes habituales estan contraindi-
cados y la depresion se acompana de fatiga2>4.

IDEAS SUICIDAS

Los pacientes con cancer tienen un riesgo aumentado de suicidio
en relacion con la poblacion general, particularmente en las fases
finales de la enfermedad por la mayor incidencia de las complica-
ciones del cancer, dolor, depresién y delirio. Los pensamientos sui-
cidas pasivos son relativamente comunes en pacientes con cancer. La
relacion entre la tendencia suicida y el deseo de una muerte apresu-
rada, peticiones de suicidio bajo la asistencia del médico y/o la euta-
nasia es compleja y esta todavia poco comprendida. Los varones con
cancer tienen mas probabilidades de cometer suicidio comparados
con la poblacién general55. Farberow, 197156 encontré que 87 % de
los suicidios ocurrian en las fases preterminales o terminales de la
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enfermedad, a pesar de su reducida capacidad fisica. La sobredosis
con analgésicos y sedantes es la forma mds comun de suicidio en el
cancer y el propio domicilio el lugar mds habitual. Tabla 9.

Tabla 9. Factores de riesgo de suicidio en el cancer?55-59

e Dolor no controlado, sufrimiento

e Etapa avanzada de la enfermedad, prondstico precario
e Depresion, desesperanza

e Delirio, confusion

e  Pérdida de control, tristeza

e Psicopatologia previa

e Historia de alcoholismo, de abuso de drogas

e Historia previa de intentos de suicidio, historia familiar
e Agotamiento, fatiga

e Cancer oral, faringeo y pulmonar

e  Pérdida sensorial, paraplejia

e Incontinencia vesical y anal

e Falta de soporte social, aislamiento social

El suicidio es mas frecuente en los pacientes con canceres orales,
faringeos y de pulmoén (especialmente relacionados con abuso de
alcohol y tabaco) y en VIH positivos con el sarcoma de Kaposi, posi-
blemente por el impacto psicolégico profundo de la desfiguracion y
la alteracion funcional. Los portadores del virus del SIDA entre los 25
y 59 afos, acusan un riesgo 36 veces mayor que la poblacién gene-
ral255-61, Los estados confusionales y la presencia de un delirio leve
con pérdida del control de impulsos son factores contribuyentes
mayores en los intentos suicidas, particularmente en los pacientes
previamente depresivos (50 % de las causas de suicidios?). Los que
sufren depresion grave tienen 25 veces mas riesgo de suicidio que la
poblacién general?. Son importantes los antecedentes psicoldgicos,
siendo raro que un paciente con cancer cometa suicidio si no tiene
algtn grado de psicopatologia premérbida. Aunque el dolor severo
pobremente controlado se ha identificado como causa del suicidio,
la fatiga, la depresion, el delirio, los problemas financieros, el temor
a la pérdida de control, una sensacion de desesperanza frente al can-
cer y la sensacion de ser un estorbo son otros importantes factores
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predisponentes2.57-60. Un estudio sueco encontré que la mayor inci-
dencia de suicidios se producia en los enfermos con cancer a los que
no se les habia ofrecido otro tratamiento ni contacto posterior con el
sistema de sanidad publico®!.

La presencia de ideas suicidas requiere una cuidadosa valoracién
del paciente para determinar si refleja una enfermedad psiquiatrica
(la depresién es el diagndstico mas comdin)257-63 o un deseo de tener
control sobre su padecimiento. Farberow>¢ aprecié que los suicidas
tenfan una mayor necesidad de controlar aun los detalles mas mini-
mos de su cuidado y una escasa capacidad de adaptacion a los cam-
bios producidos por la enfermedad. Los pacientes pueden hablar de
suicidarse hasta en un 7 % de los casos y se ha observado que algu-
nos sacan el tema del suicidio para asegurarse de que el que escu-
cha comprende la profundidad de su sufrimiento, por lo que el
médico debe preguntar de forma abierta y delicada, si existe alguna
circunstancia que le induciria a tomar esa opcion, y establecer la sus-
ceptibilidad de tratamiento con apoyo externo (acompanamiento) o
necesidad de internamiento. Los pacientes reconsideran a menudo
su decisién y rechazan la idea de suicidio cuando el médico reco-
noce la legitimidad de su opcién y la necesidad de retener un senti-
miento de control sobre su enfermedad.

Kissane y col, 200164, han descrito un sindrome de “desmorali-
zacién” en el paciente terminal que proponen como distinto de la
depresion y que consiste en una triada de desesperanza, falta de sen-
tido y sufrimiento existencial, expresado como un deseo de morir. Se
asocia con una enfermedad crénica que pone en peligro la vida y se
manifiesta con incapacidad, desfiguramiento corporal, temor, pérdi-
da de dignidad, aislamiento social y sensacion de ser una carga. A
causa de su impotencia y desesperanza, aquellos pacientes con el
sindrome, progresan predeciblemente a un deseo de morir o de
cometer suicidio. Su reconocimiento podria ayudar a desarrollar
posibles intervenciones.

Tratamiento. Medidas generales: El establecimiento de una
buena relacion clinica es de importancia basica para trabajar con
pacientes con cancer con tendencias suicidas pues sirve de funda-
mento de otras intervenciones a fin de contrarrestar la desesperanza,
la pérdida de sentido y propésito que les invade. La escucha con sim-
patia sin parecer critico ni sefialar a los pensamientos suicidas como
inapropiados, para poder discutir sobre los mismos, reduce a menu-
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do el riesgo de suicidio. Si se sospecha esta posibilidad, debera ini-
ciarse una estrategia psicoterapéutica orientada a poner en marcha
todo lo que pueda servir de apoyo para el paciente, movilizando,
cuando sea posible, a su sistema familiar de soporte para ayudarle a
encontrar un sentido a la existencia, invitandole a dejar habitos insa-
nos como el alcohol, limitar las distorsiones cognitivas y a mantener
las relaciones sociales. La presencia de un fuerte apoyo social es
capaz de actuar como un control externo del comportamiento suici-
da que reduce su riesgo de un modo significativo.

Medidas farmacolégicas. Como el sufrimiento prolongado por sin-
tomas pobremente controlados conduce a la desesperanza —el mayor
indicador del suicidio—, una medida preventiva de maxima importan-
cia es el empleo apropiado de farmacos que actien rdpidamente para
aliviar la aflicciéon —analgésicos (opioides si es necesario), neurolépti-
cos, ansioliticos o antidepresivos, un estimulante para la fatiga—y tra-
tar el dolor, la agitacion, psicosis, ansiedad, depresién mayor y otras
causas subyacentes del delirio, con la mayor especificidad posible. Se
procurara una administracion regular de medicamentos particular-
mente antidlgicos, con duracién mas prolongada, a través de parches
transdérmicos, bombas de infusién subcutanea portatiles o iv. Se limi-
taran las cantidades de medicamentos letales en sobredosis y se
aumentara el contacto de la familia con el enfermo de modo que éste
no pase mucho tiempo solo2:57-62, Una vez conseguido un ambiente
seguro, se hara una evaluacion del estado mental y lo adecuado del
control del dolor, asi como la respuesta psicolégica al tratamiento. Es
importante mantener un contacto frecuente con el paciente y supervi-
sarle de cerca. Se ingresardn a los pacientes con trastorno psiquiatrico
severo, intento de suicidio grave o repetido, riesgo de suicidio inmi-
nente, plan suicida claramente letal, expresion de decidida intencion
autolitica, o aumento de los pensamientos suicidas223.

Es importante mantener un proceso compartido de toma de deci-
siones desde el principio de la relacién profesional. A los pacientes
que solicitan especificamente el suicidio con la asistencia del médi-
co se les debe prescribir medidas que aumenten su comodidad e
intentar un alivio de los sintomas fisicos y sintomas psicolégicos mas
significativos para evitar que tomen medidas drasticas8.63. Un estu-
dio de pacientes con cancer avanzado que insistentemente expresa-
ron su deseo de morir sugiere que este deseo esta relacionado con la
presencia de depresién® y se les debera tratar con antidepresivos.
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Nuestro papel como sanitarios serd darles la sensacion de haber
comprendido el significado de sus pérdidas potenciales y / o actua-
les y asegurarles que cualquier eventualidad que surja, intentard ser
manejada de la mejor manera posible. La meta de la intervencion del
equipo de ayuda no deberd ser prevenir el suicidio por todos los
medios, sino evitar que sea hecho por desesperacion debido a sinto-
mas mal controlados233,5758,62-65_ Tales pacientes podrian requerir
sedacion para aliviar su afliccién.

PUNTOS CLAVE

* La enfermedad terminal predispone al paciente a varias compli-
caciones psiquidtricas por la posibilidad de pérdida de autocon-
trol, amenaza a la supervivencia y alteracién de la autoimagen
que acompana al padecimiento.

e El insomnio reduce la capacidad del paciente para enfrentarse a
la enfermedad, baja su umbral doloroso y altera su asistencia.

e Laagitacion o delirio es la alteracion neuropsiquidtrica mas seria.
Esta provocada por la enfermedad o por un efecto secundario de
los tratamientos.

e Existen formas puras de deliro hiperactivo e hipoactivo, pero los
mds frecuentes son los de tipo mixto o fluctuante. El haloperidol
es el farmaco de primera eleccién para su tratamiento.

e El manejo del deliro incluye la bisqueda de sus causas, cambios
farmacolégicos y tratamiento si los sintomas son marcados, resis-
tentes y causan molestias al paciente y a la familia.

e Para la tristeza se recomienda ayudar a buscar el significado per-
sonal de la enfermedad y potenciar las destrezas de afrontamien-
to del enfermo.

* La ansiedad se torna problematica cuando llega a interferir en la
capacidad diaria de funcion del paciente y excede la respuesta
normal de adaptacion.

* La depresion se asocia a una gran reduccién funcional y social
con un gran impacto en la vida de enfermos y familias. Altera
enormemente la calidad de vida y estd infradiagnosticada e infra-
tratada.
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* Los antidepresivos estan indicados en la depresién severa o pro-
longada, si existe historia de depresion, expectativa de vida
mayor a 4 semanas, si existe dolor neuropatico y toma de opioi-
des por mucho tiempo.

e Los ISRS son antidepresivos mejor tolerados y mas seguros que
los a.triciclicos.

e Los simpaticomiméticos son una opcién para el paciente depre-
sivo con cdncer, apatico, que recibe opioides y tiene una expec-
tativa corta de vida.

e Elsuicidio es mas frecuente en los canceres orales, faringeos y de
pulmén y con VIH positivo.

e El sindrome de desmoralizacion incluye la triada de desesperan-
za, falta de sentido y sufrimiento emocional, expresado como un
deseo de morir.

* La meta del equipo médico es evitar que el suicidio sea hecho
por desesperacién debido a sintomas mal controlados.
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INTRODUCCION

La prevalencia del dolor oncolégico es muy importante. Afecta
aproximadamente al 50% de los pacientes oncolégicos a lo largo de
su enfermedad y se incrementa hasta un 75-90% en los estadios
terminales. En mds de la mitad el dolor es moderado - severo y
requiere un tratamiento continuado con analgésicos opioides. Tradi-
cionalmente se ha admitido que el dolor puede controlarse de forma
satisfactoria hasta en un 80-90% de los casos con el empleo de los
tres primeros escalones de la OMS, sin embargo hay un porcentaje
significativo de pacientes que van a presentar lo que podriamos
denominar “dolor Dificil”, motivo de esta exposicion.

El dolor dificil puede deberse a la intensidad (por ejemplo dolor
6seo o por una gran invasioén tumoral), desarrollo de tolerancia a los
opioides o imposibilidad de aumentar la dosis por efectos secunda-
rios, 0 a que posea caracteristicas especiales que hagan complicado
su control, tales como el dolor poco sensible a opioides, el dolor neu-
ropatico o el dolor simpatico mantenido, el dolor incidental, o aque-
llos cuadros en que predomina el componente emocional. Existen
varias técnicas especificas que pueden ser Utiles ante estas situaciones
en las que el alivio del dolor es esencial, no sélo por lo que supone
para el paciente, tanto fisica como psiquicamente y para su entorno,
sino también por las repercusiones fisiopatologicas negativas que
puede producir sobre la enfermedad. Existen estudios en animales de
experimentacion en los que se objetiva por ejemplo, un aumento de
metdstasis en aquellos sujetos expuestos a un estimulo doloroso (1).

DEFINIR EL PROBLEMA

Para manejar a un paciente con dolor dificil, debemos la fisiopato-
logia y por tanto el tipo de dolor al que nos enfrentamos, si es noci-
ceptivo (somdtico o visceral), neuropatico, simpdtico, y valorar
también el componente emocional u otros sintomas de malestar o dis-
confort que el paciente va a referir como dolor. Cada tipo de dolor, de
paciente y enfermedad va a exigir muchas veces un tratamiento dife-
renciado, las mds de las veces multidisciplinar, donde puede tener
mucho valor el tratamiento no famacol6gico complementario.
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TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

La mayor parte del dolor oncolégico como ya se ha sefialado, se
trata con los tres escalones tradicionales de la Escalera Analgésica de
la OMS, pero cuando se trata de un dolor dificil de controlar vale la
pena resaltar dos aspectos muy concretos:

1. Manejar asociaciones de farmacos. Recordar la accién sinér-
gica entre los AINEs y los opioides.

2. Dar valor de los farmacos coadyuvantes. “Diversos grupos de
medicamentos desarrollados para el tratamiento de diferentes enfer-
medades no relacionadas con el dolor, que son empleados en oca-
siones y con buenos resultados en ciertos sindromes de dolor
cronico”. Al no ser intrinsecamente analgésicos muchas veces no se
utilizan pero pueden ser muy dtiles en el dolor de dificil control, bien
por sus propiedades para producir alivio, potenciar la analgesia de los
AINEs y opioides, disminuir los efectos adversos de los mismos o tra-
tar sintomas acompanantes. Son de varios tipos: antidepresivos, anti-
convulsivantes, tranquilizantes mayores, ansioliticos, esteroides y un
grupo misceldneo en el que se pueden incluir: antihistaminicos, rela-
jantes musculares y espasmoliticos, bifosfonatos y calcitonina etc.

TIPOS DE DOLORES DIFICILES

Dolor poco sensible a opioides: Los opioides, prescritos en
monoterapia cuando el dolor es muy intenso por ser los analgésicos
mds potentes, no siempre controlan el dolor o si lo hacen es a costa
de efectos secundarios intolerables que invalidan totalmente el trata-
miento. Esto se produce con frecuencia en algunas situaciones que
debemos conocer para utilizar otros tratamientos alternativos. Algu-
nas de estas situaciones son:

Dolor 6seo: Responde mejor a los AINEs y a los esteroides. Una
alternativa valida es valorar la Infusién Espinal de opioides.

Dolor Neuropatico: requiere un manejo especial con psicofar-
maco: antidepresivos triciclicos y anticonvulsivantes. Aqui los opioi-
des, que también se pueden utilizar actuarian como coadyuvantes.
Las técnicas de Neuromodulacién pueden ser una alternativa valida..
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Dolor por espasmo muscular: Utilizar miorelajantes.
Dolor por distension gastrica: Usar procinéticos.

Dolor por tenesmo rectal: Es a veces insoportable y que puede
precisar de una neurolisis.

Cefalea por hipertension intracraneal: Empeora con los opioides
por lo que hay que valorar el uso de los esteroides o la derivacion
neuroquirurgica.

Dolor Incidental o irruptivo: Es un problema de dificil manejo.
Se define como la exacerbacién transitoria del dolor que aparece
sobre el dolor persistente crénico de base. Este puede diferenciarse a
su vez en dolor incidental, dolor idiomatico o espontaneo, y el que
aparece como consecuencia del fallo por final de la dosis del anal-
gésico de base. Como caracteristicas principales del dolor irruptivo,
destaca su aparicion repentina, su gran intensidad y su corta dura-
cion. Puede deberse a una dosis insuficiente, pero mas frecuente-
mente a ciertas situaciones que lo provocan, tales como un aumento
de la actividad, o acontecimientos en el curso de la enfermedad. En
este caso se debe realizar un planteamiento preventivo con una
cobertura analgésica adecuada y evitar las situaciones que lo provo-
can. Si el dolor aparece utilizaremos el concepto de “analgesia de
rescate”, utilizando farmacos y vias de accién rapidas, como los sis-
temas de infusion: la Analgesia controlada por el paciente o PCA.

TECNICAS INTERVENCIONISTAS

La OMS ha definido un 4° escalén en la escalera analgésica
donde se ubican las técnicas intervencionistas. No son nuevas en el
manejo del dolor oncolégico, de hecho las primeras Clinicas del
Dolor eran clinicas del bloqueo nervioso donde la mayor parte de
pacientes presentaban dolor por cancer y no se disponia de las for-
mulaciones de opioides orales o transdérmicos actuales. Incluso la
introduccion de la administraciéon de opioides por via espinal es
anterior a la Escala de la OMS. Estas técnicas no sélo no han perdi-
do vigencia sino que se esta produciendo avances fundamentalmen-
te con la aplicacién de nuevos farmacos y técnicas de lesion por lo
que deben ser difundidas y potenciadas.
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Las técnicas intervencionistas se deben utilizar particularmente
en los casos de dolor dificil cuando se puede prever la ineficacia del
tratamiento farmacoldgico convencional o los efectos secundarios
son intolerables a pesar de una analgesia adecuada. Se esta actual-
mente en condiciones de ofrecer técnicas para el alivio del dolor que
eviten la toma de opioides por periodos muy prolongados de tiem-
po, la aparicién de tolerancia y por tanto la necesidad de incremen-
tar las dosis. Deben de realizarse por personal entrenado y requieren
un seguimiento y una infraestructura especializada ofrecida por las
Clinicas del Dolor.

Dentro del arsenal terapéutico, y formando parte del cuarto esca-
[6n, disponemos los siguientes tipos de técnicas intervencionistas:

La Infusién espinal de farmacos.
Bloqueos Nerviosos: Neurolisis.
Bloqueos por Radiofrecuencia.
Técnicas de Neuromodulacién.

INFUSION ESPINAL DE FARMACOS

La terapia mds importante y mas utilizada dentro del cuarto esca-
|6n para el paciente oncolégico es la Infusién Espinal. Desde el des-
cubrimiento de los receptores opioides espinales, esta via ha sido
empleada con creciente interés inicialmente por via epidural y hoy
en dia la via intratecal con mas frecuencia, porque supone una
reduccién de dosis por cien veces en el caso de la morfina, respecto
a la administracién endovenosa. Permite una mayor potencia anal-
gésica y consigue alivio del dolor, mejorando la funcionalidad y
minimizando los efectos adversos.

Esta indicada en aquellos pacientes resistentes al tratamiento
convencional, o con efectos secundarios intolerables a los opioides
y en cuadros de dolor difuso somatico y/o visceral de origen noci-
ceptivo y/o neuropatico. También pensamos y nuestra experiencia
diaria va en ese camino que es Util en los estadios precoces de cier-
tos tipos de tumores que pueden acompanarse de intenso dolor
como los canceres de pulmén, mama y préstata cuando hay metas-
tasis Gseas y entre los procesos hematoldgicos el mieloma mudltiple y
sus metdstasis. Los consideramos candidatos a ser incluidos en pro-
gramas de infusién espinal. Tomamos “el ascensor” por asi decirlo en
relacion a la escalera analgésica y con buenos resultados.
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El tipo de sistema de infusién dependera de diversos factores,
como coste del equipo, tipo de farmacos a infundir, duracién y loca-
lizacién del dolor, farmacos y recursos disponibles en un centro hos-
pitalario concreto, nivel de atencién de enfermeria disponible,
preferencias del paciente, y fundamentalmente el pronéstico vital. El
sistema se implanta en quiréfano, bajo condiciones de asepsia y
habitualmente anestesia local y sedacién. Entre los dispositivos de
infusién (3) se cuenta con catéteres percutaneos, catéteres con reser-
vorio subcutaneo, para inyecciones repetidas pero sobretodo conec-
tados a bombas externas de infusién continua + PCA. y por Gltimo
sistemas totalmente implantables con bombas subcutdneas, bien de
flujo fijo o programables.

La via espinal permite la utilizacién de distintos farmacos solos o
en combinacion, siendo los analgésicos opioides, los empleados con
mas frecuencia. Existen otros farmacos aprobados para la via espinal
como el baclofeno, los anestésicos locales, el ziconotide y la clonidi-
na. El midazolam ha sido empleados con éxito con fines compasivos.

Entre los opioides si bien el mas utilizado es la morfina, se
encuentran la metadona, el fentanilo y sufentanilo y la meperidina.
La dosis diarias equianalgésicas de la MORFINA, en dosis diaria
serfa: (Tabla 1).

Tabla 1. Dosis equianalgésicas de morfina segin la via de administracion

Morfina Morfina Morfina Morfina 2
intratecal epidural IV/subcutanea oral
1 mg. 10 mg. 100mg. 200/300 mg.

Seglin una extensa revisién de la literatura hecha por Michael J.
Cousins en 2002, existen los siguientes farmacos menos conocidos,
algunos ya utilizados en clinica y otros en fase experimental:

Clonidina: Agonista (alfa 2, inhibidor de efectos pre y postsinap-
ticos de cordones posteriores en la transmision de la primera a segun-
da neurona. Produce un efecto sinérgico con los opioides (4). Esta
indicada en el dolor oncolégico neuropdtico (5) el dafno medular (6) y
el CRPS utilizando en este caso la clonidina por via epidural (7).

Dexmedetomidina: Agonista (alfa 2, 3, 5 veces mas lipofilico que
la clonidina. Se han hecho estudios en animales. (8).
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Neostigmina: inhibidor de la acetilcolinesterasa, activador de
receptores muscarinicos, agonista colinérgico dosis dependiente. Se
ha visto que produce analgesia en estudios con voluntarios humanos
(9). Presenta efecto sinérgico con los opioides (10). Descrito en estu-
dios en fase 1. Podria ser interesante combinado con agonistas alfa
2, para evitar hipotensién y mejorar analgesia.

Midazolam: Agonista del GABA. Presentados case report (12,13),
como uso compasivo en humanos. Existen mdltiples estudios en ani-
males. No se han objetivado alteraciones anatémicas medulares en
un paciente sometido a esta terapia durante tres afios, por lo que se
puede afirmar que es un farmaco seguro. El principal efecto secunda-
rio es la sedacion y estd indicado en el dolor oncolégico neuropdtico.

Baclofeno: Agonista GABA B presindptico. Inhibe entrada de Ca
y liberacion de neurotransmisores excitadores e inhibe reflejos moto-
res espinales mono y polisindpticos La indicacién principal es el tra-
tamiento de la espasticidad (14). No existe evidencia de efectos
analgésicos (15) aunque algunos autores invocan su uso en el dolor
neuropatico lancinante (16).

Ziconotide (SNX 1 1 1): Omega-conopéptido sintético bloquea-
dor de canales de Ca voltaje- dependientes tipo N presinapticos. En
modelos animales no hay descritos fendmenos de tolerancia (17).
Esta siendo utilizado en dolor oncolégico y dolor neuropatico o
resistente a opioides intratecales. (18)

Dextrometorfano: Antagonista de receptores NMDA. Sélo exis-
ten estudios en animales, y produce analgesia en administracion
intratecal (19). No se ha aprobado en humanos para via espinal.

Anestésicos locales: Son farmacos indicados en combinacion
con los opioides cuando es preciso utilizar dosis altas de opioides
intratecales que pueden producir efectos indeseables, y existe un
componente neuropdtico del dolor.

Ketamina: antagonista de receptores NMDA. Esta descrito funda-
mentalmente en estudios animales, en el hombre sélo se han presenta-
do algunos case report. El principal inconveniente en cuanto a
toxicidad, es el preservativo neurotéxico de la preparacién comercial
(19). Se han descrito alteraciones psicomotrices por distribucién rostral.

Somatostatina: inhibe vias dolorosas somatostatina-sinérgicas
produciendo inicialmente analgesia en aquellos pacientes que no la
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conseguian con altas dosis de opioides; requiere escalada de dosis
(20). Por su efecto vasoconstrictor reduce potencialmente el flujo
sanguineo a la médula y puede resultar neurotéxica. Aumenta los
efectos postsindpticos del glutamato y se han visto alteraciones mor-
foldgicas espinales (20). Estd publicada su utilizaciéon en seis casos
de dolor oncolégico (20).

Octeétrido: andlogo estable de la somatostatina. Reduce dosis
de opioides y es eficaz en dolores que no responden a estos farma-
cos. No se ha documentado toxicidad neurolégica y se ha utilizado
en dolor oncolégico y no oncoldgico. Las publicaciones se presen-
tan como case report (21,22).

Calcitonina: no esta claro por qué tipo de mecanismo es antino-
ciceptora a nivel de sistema nervioso central Se ha descrito neuroto-
xicidad en estudios animales y existe un case report (23) en la
literatura.

La infusién espinal ha supuesto un giro de 180° en el tratamien-
to de dolor, mejorando la calidad de vida de muchos pacientes,
abriendo expectativas y realidades para otros y limitando el nimero
de intervenciones lesivas para el tratamiento del dolor refractario; no
obstante es un camino que no ha hecho mas que empezar y sobre el
que la investigacion y la practica clinica tienen adin un gran campo
de investigacion y unas amplias perspectivas.

Al ser una técnica intervencionista no esta exenta de riesgos y
complicaciones tanto derivadas de la propia técnica de implante del
sistema, como de los farmacos utilizados, que debemos de conocer
y saber tratar. La morbilidad no es despreciable y debemos obtener
el consentimiento informado del paciente. No obstante presenta una
muy buena relacién costo / beneficio.

BLOQUEOS NERVIOSOS: NEUROLITICOS

Dentro del cuarto escalén se incluyen también los Bloqueos
Nerviosos con farmacos neuroliticos, que persiguen interrumpir la
conduccioén nerviosa lesionando las vias aferentes. Su indicacién
fundamental es el dolor nociceptivo en un territorio limitado por la
inervacion del nervio o plexo a bloquear. Es una terapia antigua y
mas frecuente hasta los anos 80, antes del descubrimiento de los
receptores opioides espinales, pero pensamos que tienen hoy en dia
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sus indicaciones y son dUtiles en algunas situaciones concretas.
Clasicamente se emplean cuando el pronéstico vital es corto y el
enfermo presenta mal estado general. Distinguimos tres tipos de blo-
queo segln la estructura diana: neuroaxiales, simpaticos y de nervio
periférico.

Los agentes neuroliticos, segln el lugar donde se inyecten pue-
den producir una degeneracién primaria por destruccion del cuerpo
celular sin que existan entonces fendmenos de regeneracion, o bien
una degeneracién secundaria por destruccion axonal, dandose en
este caso de forma prdcticamente constante fenémenos de regenera-
cién con posible formacién de neuromas. Con el tiempo, la conduc-
cién nerviosa se puede restablecer. Los agentes neuroliticos a bajas
concentraciones presentan accion selectiva sobre las fibras nocicep-
tivas A delta y C y también son potentes vasoconstrictores que se cree
contribuye a la lesion su efecto por sumacion de fenémenos de
isquemia. Entre los agentes empleados con mas frecuencia se
encuentran el Fenol, el Alcohol, el Sulfato Amoénico. El suero salino
hiperténico o isoténico frio empleados por via intratecal., actdan
como agentes neuroliticos.

Entre las indicaciones claras de esta terapia se encuentra el blo-
queo neurolitico del plexo celiaco, del que se ha publicado ya un
meta-analisis que confirma su eficacia (2) y estaria indicado en dolor
abdominal alto de origen oncolégico, 63% de los casos por tumores
pancreaticos. Cuando el dolor es referido por invasion y desestructu-
racion del retroperitoneo, se ha demostrado mas eficaz, la infiltra-
cién de los nervios esplacnicos. Entre los efectos adversos menores
de la técnica se encuentran, la posibilidad de dolor local hasta en un
96%, diarrea 44%, hipotensién 38%, otras complicaciones serian el
dolor en hombro, o precordial, neumotérax, y hematuria. Son infre-
cuentes las complicaciones neurolégicas mayores.

En tumores de la pelvis y en el dolor perineal estarian indicados
el Bloqueo del Plexo Hipogastrico y el Bloqueo del Ganglio Impar.
Tienen escasa morbilidad y resultados variables en el dolor limitado
a esas dreas. Otras indicaciones en oncologia serian el bloqueo del
V par, fundamentalmente las ramas maxilar superior e inferior por
infiltracién tumoral, que podria realizarse también por técnicas de
radiofrecuencia. El bloqueo neurolitico subaracnoideo o rizotomia
posterior quimica se realiza en casos de dolor oncolégico persisten-
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te e intratable que presente efectos secundarios inaceptables con
otros tratamientos, localizado en 2-3 dermatomas, y diagnosticado
como dolor nociceptivo somatico.

La neuroadenolisis hipofisaria esta descrita y publicada por pri-
mera vez por Moricca en 1963. En manos expertas se estima un ali-
vio del dolor entre 60-90%, y pueden realizarse distintos abordajes
abiertos o percutaneos esteroataxicos. La extirpacion de la hipdfisis
no produce los mismos resultados y se ha visto que estos son 6pti-
mos cuanta menor destruccion hipofisaria. Estaria indicada en dolor
severo y difuso por metastasis mdltiples, y aunque la sensibilidad
hormonal del tumor no parece relacionada con analgesia se ha
encontrado mas efectiva en tumores de mama y prostata. Entre los
efectos adversos potenciales se han publicado las paresias del nervio
ocular, amaurosis unilateral, diabetes insipida, midriasis, cefalea pos-
toperatoria grave, euforia, polifagia, letargo, meningitis y éxitus, entre
otras.

Se utilizan también en el alivio del dolor los bloqueos del Sim-
patico tanto a nivel del ganglio estrellado en tumores de cabeza, cue-
llo con afectacién de la extremidad superior sobre todo si hay signos
de dolor simpético mantenido y de los nervios espldcnicos o la cade-
na simpatica lumbar. Se describen resultados similares a la neurolisis
quimica y con menos efectos secundarios. Son utiles en la neuralgia
intercostal y las neuralgias por compresion de los nervios occipitales
mayor y menor.

En sintesis, a la hora de plantearse la indicacién de un bloqueo
neurolitico debe considerarse la localizacién y cualidad del dolor, la
efectividad de tratamientos menos agresivos, el riesgo inherente y la
expectativa de vida siendo mds indicado, cuanto peor sea esta.

BLOQUEOS NERVIOSOS POR RADIOFRECUENCIA

La lesiones por radiofrecuencia se utilizan desde 1931 que en
Kirschner introduce la diatermocoagulacion del ganglio de Gasser en
el tratamiento de la neuralgia de trigémino, método que es perfec-
cionado después por diferentes autores, (Sweet and Mark 1953, Hus-
perger and Wiss 1953). El primer generador de RF fue
comercializado a finales de los 50 por S. Aranow y B.J. Cosman y en
1974 Sweet y Wepsic introducen una técnica mds avanzada.
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Con la lesién por radiofrecuencia se trata de interrumpir total-
mente la conduccién sensorial. La punta del electrodo debe de ser
colocada lo méds cerca posible del punto diana. Se aplica una lesién
por calor de entre 60-82°c, y se utiliza para el bloqueo de ramas sen-
sitivas, bloqueos simpdticos y cordotomias. Con la radiofrecuencia
pulsada (PRF), a mds baja temperatura (42°-60°c), mediante la crea-
ciéon de un campo electromagnético se trata de interrumpir parcial-
mente la conduccién nerviosa. Se utiliza en el ganglio de la raiz
dorsal en el segmento metdmerico del dolor y para lesién de nervio
periférico, (supraescapular, intercostal etc...). Es vélida en casos de
dolor neuropético.

La técnica se desarrolla en quiréfano o sala de bloqueos acondi-
cionada en condiciones de asepsia. Se precisa de un intensificador
de imdgenes que permita una vision radiologica directa de la posi-
cion del electrodo durante el procedimiento. Se utilizard anestesia
local y una sedacion ligera que permita la colaboracién del pacien-
te para el test de estimulacion eléctrica previo a la lesion. El proce-
dimiento se desarrolla usualmente en régimen ambulatorio. Dentro
del contexto del dolor oncolégico, la termocoagulacion estd indica-
da en el alivio del dolor por tumores de cara y cuello: con afectacién
del territorio del nervio trigémino o glosofaringeo.

TECNICAS DE NEUROMODULACION

La Estimulacién de Cordones Posteriores mediante electrodos
epidurales, tiene un uso muy limitado en pacientes tumorales, espe-
cialmente cuando la expectativa vital es corta. El mecanismo de
accion concreto del estimulador es desconocido. Se barajan varias
teorias, entre ellas, que se produciria una inhibicién de la actividad
neuronal de las astas posteriores y haz espinotalamico por activacion
antidrémica de cordones posteriores. La estimulacion inhibe inicial-
mente la liberacion de aminodcidos excitadores como glutamato y
aspartato, y en un tiempo posterior, favorece la liberacion de GABA.
etc.

Entre las indicaciones posibles de la estimulacion en el paciente
oncolégico se mencionan: alivio de neuropatias postquimioterapia
usandose en estos casos tras cada ciclo que exacerba el dolor, cua-
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dros de dolor neuropdtico por el tumor, cirugia, o radioterapia, lesio-
nes de plexos braquial o lumbosacro, dolor por polineuropatia o
dolores por desaferenciacion: anestesia dolorosa, miembro fantas-
ma., lesion medular, ganglionar o de raiz posterior: rizopatias dorsa-
les o cervicales o rizopatias lumbosacras incluida cauda equina y la
neuralgia postherpética...

TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

Los profesionales sanitarios nos movemos en un contexto cienti-
fico-técnico-tecnolégico, como se ha visto a todo lo largo de la expo-
sicion, estamos menos preparados por diferentes razones a
enfrentarnos a estas situaciones dificiles desde una perspectiva glo-
bal y mas humana. Recordar aqui el concepto de “Dolor Total”, fre-
cuente en la enfermedad terminal, acufado por la Dra. C. Saunders,
en el que los factores emocionales juegan un papel muy importante.
Un mal control del dolor puede significar que el paciente esta expre-
sando sus miedos, necesidad de consuelo y compafia. Proporcionar
al paciente apoyo psicolégico, compafia, saber escucharlo etc.
Puede ser tan importante o mas que aplicar correctamente una téc-
nica o tratamiento para el dolor, y a menudo mas dificil (24).

DOLOR REFRACTARIO

Existen ocasiones en las que el dolor sea un sintoma absoluta-
mente refractario a cualquier tratamiento. Debemos saber valorar al
enfermo de forma global y utilizar adecuadamente la sedacion ter-
minal como un acto terapéutico mas para evitar el sufrimiento en los
momentos finales de la vida.

CONCLUSIONES

El dolor junto con la disnea y el delirio, son los sintomas si no
mas prevalentes, los que mas sufrimiento causan al paciente en la
terminalidad. Debemos manejar al paciente desde un punto de vista
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multidisciplinar, aplicando correctamente el arsenal terapéutico,
sabiendo distinguir en cada caso las necesidades del paciente de una
manera individualizada.

Las Unidades del Dolor aplican técnicas intervencionistas parti-

cularmente dtiles en los casos de dolor dificil y debemos conocerlas
y aplicarlas de una manera correcta.

La colaboracién entre los diferentes profesionales implicados en

el trato de pacientes con enfermedad terminal es fundamental a la
hora de ofrecer un tratamiento integral.
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CONCEPTO E IMPORTANCIA DE LAS ENFERMEDADES
NEURODEGENERATIVAS

Son un conjunto de enfermedades que comparten el mecanismo
patolégico de la degeneracién, con apoptosis neuronal como meca-
nismo lesional. En ocasiones puede existir también un componente
inflamatorio, de escasa intensidad, aunque éste se haya destacado
por la posibilidad de prevenirse con farmacos antinflamatorios. En
general todas ellas tienen en comin su aparicion insidiosa y su curso
progresivo. Frecuentemente la progresién ocurre en varios afos.

Por sus manifestaciones clinicas, las enfermedades que aqui nos
interesan, podemos dividirlas en dos grandes grupos: un conjunto de
enfermedades que cursan con deterioro cognitivo: enfermedad de
Alzheimer (EA), demencia con cuerpos de Lewy (DCL), demencias
fronto-temporales (DFT), corea de Huntington, etc. El otro grupo son
enfermedades predominantemente motoras: enfermedad de Parkin-
son (EP), parkinsonismos de otra naturaleza, trastornos de la marcha
de la vejez y la esclerosis lateral amiotréfica (ELA).

Las repercusiones socioeconémicas son muy importantes, pues
al propio proceso de la enfermedad hay que sumar el impacto psi-
quico, la merma en la calidad de vida, la incapacidad laboral, la pér-
dida de habilidades sociales, la carga fisica y psiquica de los
cuidadores de estos pacientes y el enorme gasto econémico que con-
lleva la atencion social y sanitaria de todas estas personas.

Aunque no se conoce la etiologia, en los Gltimos anos se han pro-
ducido avances importantes en el conocimiento del mecanismo etio-
patogénico, y entendemos que son “proteinopatias” que se
convierten en neurotéxicas bien por su actimulo, por su configura-
cién espacial, o por su constitucion defectuosa. Asi la enfermedad de
Alzheimer se considera una alteracién de la proteina amiloide y de
la proteina tau, muchas demencias fronto-temporales son “taupatias”
y la demencia con cuerpos de Lewy se considera una sinucleinopa-
tia. Aparecen preferentemente en edades avanzadas. Dado que el
niimero de ancianos ha aumentado considerablemente en estos Glti-
mos afos, estas enfermedades adquieren una gran magnitud epide-
mioldgica. Casi todas las familias tenemos o hemos tenido
recientemente a alguien con alguna de estas enfermedades.
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Las posibilidades terapéuticas son limitadas y no evitan la pro-
gresion de la enfermedad, que puede llevar al paciente a una situa-
cién terminal con demencia muy grave o gran inmovilidad o paralisis
que compromete las funciones vitales. El cuidado terminal de estos
enfermos plantea problemas éticos debido a que las decisiones
deben ser tomadas por sus familiares. No hay pautas generales reco-
mendables para todos los pacientes y cada caso debe ser discutido
con su familia.

En los dltimos afios no se han producido grandes avances que
hayan modificado sustancialmente el cuidado de estos pacientes. Sin
embargo, es conveniente utilizar de forma correcta los farmacos dis-
ponibles, que permiten una calidad de vida y de muerte mucho
mejor.

ENFERMEDADES QUE CURSAN CON DEMENCIA

La demencia es un sindrome en el que el deterioro cognitivo
adquirido alcanza tal magnitud que altera la capacidad laboral o
social del paciente. Por tanto depende de cual era la situacion previa
laboral y social del enfermo. La demencia es un sindrome multietio-
l6gico. La causa mas frecuente es la enfermedad de Alzheimer, y en
segundo lugar la demencia con cuerpos de Lewy. Otras enfermeda-
des degenerativas como las demencias frontotemporales y enferme-
dades vasculares, infecciosas o metabdlicas también pueden
ocasionarla. Cuando hablamos de demencia englobamos tanto al
paciente con una demencia leve, autbnomo, capaz de comprender
conceptos elementales y recordar ciertas cosas, y al enfermo en esta-
do vegetativo, incapaz de hablar y de responder de forma psicolégi-
camente adecuada a cualquier orden.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

Es una enfermedad cerebral que cursa con un deterioro cogniti-
VO progresivo y con unas caracteristicas patoldgicas determinadas:
atrofia del cerebro de predominio temporal, pérdida neuronal que
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domina en determinadas regiones del cerebro, pérdida de la densi-
dad sindptica y lesiones elementales como la degeneracién neurofi-
brilar y presencia de placas seniles. Las lesiones en la enfermedad de
Alzheimer estan constituidas por depdsitos de proteinas anémalas;
amiloide en intersticio y proteina tau anormal en la neurona. El beta-
amiloide proviene de la proteina precursora del amiloide. Normal-
mente los metabolitos de esta proteina precursora son fragmentos
solubles no patégenos, pero puede que por otra via metabdlica se
convierta en un material insoluble que se deposita anormalmente. La
relacion entre el amiloide y la proteina tau no esta clara, aunque se
intenta relacionar de varias formas. El depdsito no es aleatorio. Las
lesiones neuronales predominan en el sistema limbico y se extienden
al neocortex frontal y parietal (areas asociativas), pero tienen ten-
dencia a respetar las dreas motoras y sensitivas primarias. También
existen lesiones en algunas estructuras subcorticales especialmente
en el nicleo basal de Meynert. Hay pruebas diagnésticas muy sensi-
bles capaces de detectar depésitos en vida.

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO
FARMACOS ANTICOLINESTERASICOS:

DONEPEZILO, RIVASTIGMINA y GALANTAMINA. Impiden la
degradacion de acetilcolina por la acetilcolinesterasa. Los tres fr-
macos han demostrado en ensayos clinicos bien disenados a corto
y a largo plazo una leve mejoria comparados con el placebo. Esta
mejoria no es siempre evidente en la practica y por tanto el bene-
ficio es cuestionable en muchos pacientes. Sus efectos secun-
darios mas frecuentes son nauseas, mareo y pérdida de apetito al
inicio del tratamiento o en su escalado. La diarrea, la incontinencia
urinaria, calambres musculares, astenia, el broncoespasmo, la agi-
tacién, insomnio, convulsiones y el bloqueo cardiaco son menos
frecuentes.

FARMACOS ANTIGLUTAMATERGICOS:

— MEMANTINA: Indicada en las fases avanzadas, donde el resul-
tado es mas dificil de evaluar y no debe usarse en pacientes que han
tenido crisis epilépticas. En nuestra opinion produce trastorno de la
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marcha o lo agrava en algunos enfermos. El posible beneficio es
siempre cuestionable y uno debe guiarse por la valoracién que hacen
los familiares.

TRATAMIENTO SINTOMATICO

Los problemas principales de la demencia son la depresion, la
acatisia, el delirio, el insomnio y las crisis epilépticas que contribu-
yen poderosamente a la distorsion de la vida familiar.

Depresion: los antidepresivos mas utilizados son los inhibidores
de la recaptacién de serotonina (IRS): paroxetina, fluoxetina, escita-
lopram. La venlafaxina es un farmaco potente y de gran utilidad.
También la trazodona se utiliza en pacientes deprimidos con insom-
nio. No deben utilizarse los triciclicos por su accion anticolinérgica,
que agrava el trastorno mnésico.

Acatisia: este sintoma incapacitante puede agravarse bajo la
toma de neurolépticos tipicos o incluso antieméticos antidopaminér-
gicos (metoclopramida, clebopride, etc). La primera opcion terapéu-
tica es retirar farmacos agravantes, asociar benzodiacepinas y en
algunos casos esto se resuelve. En general cuando es grave, debe uti-
lizarse quetiapina o clozapina. En mi opinién dosis bajas de cloza-
pina (12,5 a 50 mg) resuelven la clinica mayoria de pacientes.

Delirio: Los neurolépticos son los farmacos de eleccién en el tra-
tamiento del pensamiento delirante. Se clasifican en:

1. CLASICOS o TIPICOS: como el haloperidol, las benzamidas
sustituidas como el sulpiride y las fenotiazinas como la clor-
promazina o flufenazina. Agravan los sintomas parkinsonia-
nos y dado que muchos pacientes pueden tener cuerpos de
Lewy corticales son muy sensibles a este efecto secundario,
con lo que la torpeza motora se instaura de forma llamativa.

2. ATIPICOS: En este grupo se han incluido varios farmacos de
potencia y efectos secundarios diferentes: La clozapina y la
quetiapina son los dos Gnicos que no inducen o agravan el
parkinsonismo.

Todos los neurolépticos tienen varios efectos secundarios (par-
kinsonismo, distonia aguda, disquinesias tardias, convulsiones, etc),
y entre ellos, la posibilidad de aumentar el riesgo de ictus, en parte
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por la posibilidad de inducir arritmias. Sin embargo, no hay justifi-
cacion para prohibir la utilizacién de los atipicos, que son los que en
estos momentos no estan financiados por la sanidad publica, en
pacientes mayores de 75 anos.

Insomnio: Habitualmente se indican inicialmente benzodiacepi-
nas de accion corta (lorazepam, lormetazepam, etc.). Si no son sufi-
cientes, puede emplearse el clometiazol (distraneurina) o trazodona
y si no hay respuesta utilizamos neurolépticos.

Epilepsia: La gabapentina, lamotrigina y el levetiracetam, posi-
blemente son los farmacos mas indicados cuando existen crisis epi-
|épticas. Es conveniente suprimir, si es posible los farmacos capaces
de agravar o desencadenar las crisis: neurolépticos, antidepresivos,
quinolonas, etc.

TRATAMIENTO GLOBAL DE SU ENTORNO Y SU PERSONA

Estimulacion cognitiva: de eficacia dudosa, con la ventaja de que
proporciona la satisfaccion de que se hace lo posible.

Centros de Dia: que cumplen la funcién de “guarderia” y permi-
ten una relacién social con otras personas y mantener al paciente
con la maxima actividad posible.

Concepto de calidad de vida: tratamiento orientado a las necesi-
dades del paciente (incontinencia de orina, dolores,...).

Formacion de los cuidadores: para formarles en el conocimiento
de los trastornos de conducta habituales en estos pacientes.

PROBLEMAS COMUNES EN LOS PACIENTES CON
DEMENCIA'Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El paciente con demencia tiene estas peculiaridades que deben
valorarse en el proceso de toma de decisiones:

— Pérdida de la autonomia, que pasa a los tutores o cuidadores.

— Dificultad para expresar sus dolencias. La depresion adquiere
unas manifestaciones clinicas diferentes. Averiguar el motivo
de una anorexia o la localizacién del dolor puede ser dificil.
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— Dificultades para beber o comer.
— La demencia modifica la calidad de vida.
— La demencia disminuye el tiempo de supervivencia.

Las decisiones deben ser tomadas por familiares que en ocasio-
nes no son sus cuidadores. Cada vez vemos con mas frecuencia que
los familiares se desentienden del cuidado del paciente pero siguen
siendo los responsables de las decisiones importantes.

En nuestra experiencia debe discutirse con la familia todas estas
situaciones:

— Mantener o suprimir los tratamientos para el control de la ten-
sién arterial, para la hipercolesterolemia o incluso el trata-
miento anticoagulante en pacientes con arritmia.

— En caso de una infeccién, el empleo de antibiéticos y qué tipo
de antibiéticos mediante qué via.

— En caso de negarse a alimentarse, la utilizacién o no de sonda
nasogastrica o la realizacién de una gastrostomia.

— En caso de posible problema quirdrgico, la conveniencia o no
de intervenirle.

— Menos veces se plantea la indicacion de dialisis o de un respirador.

La experiencia nos indica que es mas facil instaurar que dejar de
utilizar las medidas que se aplican en personas sanas y jovenes. El
prescindir de medidas terapéuticas tiene que quedar claro que signi-
fica la misma calidad de vida y de muerte, aunque no signifique la
misma duracién de vida.

Los cuidados paliativos son tratamientos activos, basados en cono-
cimientos sélidos y experiencia bien probada, que alivian sintomas y
signos fisicos y psiquicos de los enfermos ya desahuciados y que deben
traer ayuda espiritual, psicoldgica y social a los familiares. Por defini-
cion, estos cuidados excluyen la resucitacién en caso de parada cardia-
ca, la respiracion artificial en caso de asfixia, las infusiones intravenosas
en caso de deshidratacion, la didlisis en caso de fallo renal, la adminis-
tracion de antibidticos en caso de infeccién, la alimentacion artificial
(sonda nasogastrica o gastrostomia) en caso de no deglucién o rechazo
del alimento, etc. Asi como la administracion de sedantes que alivien la
agitacion o la disnea, analgésicos potentes que calmen todo conato de
dolor y antitérmicos que hagan desaparecer la fiebre.
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DEMENCIA CON CUERPOS DE LEWY

La Demencia con cuerpos de Lewy (DCL) es un trastorno que
cursa con demencia y patolégicamente se caracteriza por la presen-
cia de cuerpos de Lewy en el tronco cerebral y en la corteza cere-
bral. Es un término genérico propuesto en la primera reunién sobre
la enfermedad (Newcastle Upon Tyme 1995), en el que se incluyen
varios tipos de trastornos designados previamente, como “variante de
cuerpos de Lewy de la enfermedad de Alzheimer”, “Enfermedad de
Alzheimer con cambios de enfermedad de Parkinson”, “Demencia
asociada a cuerpos de Lewy corticales”, “Enfermedad de cuerpos de
Lewy difusos”. La caracteristica patolégica esencial de esta entidad
es la presencia de cuerpos de Lewy en la corteza cerebral. Forma
parte junto a la Enfermedad de Parkinson (EP) y el Fallo Autonémico
Puro (FAP), del espectro de las enfermedades con cuerpos de Lewy
(ECL). Desde el punto de vista molecular, las ECL junto con la Atro-
fia Multisistema (AMS) constituyen el grupo de las sinucleinopatias.
Virtualmente desconocida hasta hace dos décadas, la DCL se cree en
este momento la segunda causa neurodegenerativa de demencia en
el anciano.

SINTOMAS Y SIGNOS DE LA ENFERMEDAD

La enfermedad suele afectar a personas de cualquier sexo, en
general después de los 70 afos de edad. Suele tener un comienzo
insidioso, aunque ocasionalmente puede presentarse como un deli-
rium. En muchos pacientes cuando se revisa retrospectivamente, es
frecuente recordar que la torpeza habia aparecido meses o incluso
anos antes, de un modo desproporcionado a la edad del paciente. En
general si el comienzo es en forma de parkinsonismo, la aparicién es
en edades menores que si se presenta con demencia.

Los sintomas cardinales son el deterioro cognitivo y el parkinso-
nismo. La demencia es algo diferente a la que ocurre en la enferme-
dad de Alzheimer (EA). El trastorno de memoria no es tan intenso ni
precoz. En el comienzo de la DCL suele existir un trastorno de aten-
cién, con un patron de demencia denominado subcortical. Pronto
aparecen trastornos en las habilidades visuoespaciales, en la resolu-
cién de problemas y en ejecucion de determinados actos. También la
fluidez verbal puede alterarse, presentando una afasia con trastorno
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de evocacion y repeticion. Un hecho Ilamativo de este deterioro es
la gran fluctuacién que puede experimentar con cambios marcados
de un dia a otro o incluso dentro del mismo dia. Estas fluctuaciones
van ligadas a alteraciones de la atencién. Los enfermos, en nuestra
experiencia, suelen manifestar una gran somnolencia diurna, a veces
con cuadros de verdadero estupor con gran enlentecimiento del EEG
de varias horas. También los cuadros de deliriums que aparecen fre-
cuentemente con el fenémeno de puesta de sol (“sundowning syn-
drome”) empeorando la intranquilidad hacia el anochecer,
ocasionan grandes variaciones de la situaciéon mental del paciente.

Otro trastorno asociado al deterioro son las ilusiones y alucina-
ciones visuales. Al principio el paciente critica su trastorno y es cons-
ciente de su anomalia. Las alucinaciones suelen ser bien formadas y
precisas detallando muchas de sus caracteristicas. Menos frecuentes
son las alucinaciones de otras modalidades, aunque mas tarde sue-
len aparecer tanto tactiles como auditivas.

El parkinsonismo suele presentarse como un sindrome bradiciné-
tico predominante, algunas veces con leve temblor de actitud y mio-
clonias frecuentes, tanto espontaneas como reflejas. Algunos
enfermos, sin embargo, pueden sufrir un temblor de reposo, incluso
hemicorporal, exactamente igual que los pacientes con enfermedad
de Parkinson (EP). La inestabilidad postural es responsable en parte
de las caidas y el nimero de pacientes que llegan a sufrir fracturas
por este motivo es elevado. Una caracteristica especial del parkinso-
nismo es la gran sensibilidad a los neurolépticos. Con dosis peque-
fas de cualquier farmaco antidopaminérgico el empeoramiento es
notable. En nuestra experiencia también son sensibles a cualquier
farmaco sedante. Dado que los deliriums y el trastorno de suefio noc-
turno ocurren frecuentemente, ello plantea un problema importante
en el manejo de estos pacientes. Respecto a la respuesta a la levo-
dopa, con frecuencia hay una respuesta inicial positiva, pero modes-
ta, y las alucinaciones limitan la dosis, asi como el empleo de otros
farmacos antiparkinsonianos, en general con una mayor capacidad
de inducir efectos secundarios. Ademas de las caidas por alteracion
en la estabilidad postural, estos pacientes presentan sincopes fre-
cuentes, muchas veces postprandiales, al levantarse o incluso al
pararse después de un esfuerzo. Son debidos a la extensién de la
patologia a los nicleos del tronco cerebral y al asta intermedio-late-
ral de la médula espinal.
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Otra alteracion frecuente en estos pacientes es el trastorno de
suefo REM. Los pacientes sufren suefios agitados, con golpes, ensue-
fios y gran agitacion nocturna, desde estadios iniciales de la enfer-
medad, cuando los deliriums aun no han hecho su aparicién, o
incluso afos antes del comienzo.

FORMAS DE PRESENTACION DE LA DCL EN LA PRACTICA HABITUAL

1. Paciente que consulta por deterioro cognitivo y tiene un parkin-
sonismo

2. Paciente que consulta por torpeza o temblor y sufre un deterioro
cognitivo
3. Paciente con enfermedad de Parkinson que comienza con aluci-

naciones visuales bajo tratamiento con farmacos antiparkinso-
nianos

4. Paciente que sufre un delirium severo y que se complica con un
parkinsonismo grave

5. Paciente que tras una fractura de cadera no puede reiniciar la
marcha

6. Anciano que presenta sincopes de repeticion

TRATAMIENTO

El tratamiento farmacolégico del paciente con DCL es sintomdtico
y problemético. Las dianas terapéuticas son mdltiples (motoras, cogni-
tivas, psiquidtricas y vegetativas) y los efectos de los farmacos, con fre-
cuencia, van a afectar a los diferentes sintomas de forma antagoénica:
mejorando unos sintomas y empeorando otros. Por tanto, el primer
paso es seleccionar aquellos aspectos clinicos que necesiten ser trata-
dos farmacolégicamente, lo que se deberd consensuar con el cuidador.
La condicion fluctuante del trastorno, ademas, complica la valoracién
de los resultados obtenidos. No hay muchos estudios especificos en
estos pacientes, de modo que algunas decisiones terapéuticas estan
basadas en la medicina basada en el sentido comdn y la experiencia.

El parkinsonismo se tratara con las minimas dosis posibles de L-
Dopa necesarias para obtener una situacién motora aceptable, y se
evitaran los agonistas Dopaminérgicos por el mayor riesgo de induc-
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cién de psicosis que conlleva su uso. No hay datos concluyentes
sobre la respuesta farmacoldgica a L-Dopa, aunque ésta puede ser
variable y, en general, menor que en la EP, por la afectacion de sis-
temas motores no dopaminérgicos y patologia intrinseca estriatal
asociada. Si no se obtiene un mayor beneficio con aumentos de dosis
de L-Dopa, estard indicado rebajar las mismas. Los inhibidores de la
acetilcolinesterasa, resultan eficaces en algunos pacientes, disminu-
yendo los deliriums, y mejorando la conducta.

En cuanto al tratamiento de los sintomas psicéticos, recordar la
hipersensibilidad a los neurolépticos en estos pacientes. El uso de los
neurolépticos tipicos esta formalmente contraindicado. La clozapina
y la quetiapina a dosis tan bajas como sea posible, son los farmacos
de eleccion.

No hay recomendaciones especificas respecto al uso de otros far-
macos sintomaticos eventualmente necesarios (antidepresivos, hip-
noéticos, etc.). El trastorno del suefho REM responde bien a
clonacepam, pero sera necesario valorar los posibles efectos secun-
darios relacionados con las benzodiacepinas. La melatonina, parece
una alternativa inocua, y disponible en algunas parafarmacias. Por
Gltimo, mencionar que los anticolinérgicos usados para mejorar la
imperiosidad miccional pudieran, hipotéticamente, empeorar sinto-
mas cognitivo-conductuales o inducir episodios confusionales, por
lo que habra de sopesarse cuidadosamente el balance riesgo-benefi-
cio de su uso. Respecto a los cuidados paliativos, las consideracio-
nes que hemos hecho en la enfermedad de Alzheimer son también
aplicables a estos pacientes.

DEMENCIA “DE TIPO FRONTAL”

Se trata de un sindrome en el que los pacientes tienen en comun
una sintomatologia con rasgos clinicos que sugieren una afectacion
primaria y predominante de los I6bulos frontales y temporales ante-
riores, tales como:

— Trastornos de la conducta

— Trastornos afectivos

— Alteracion del lenguaje y del habla
— Otros signos
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El conjunto de lesiones es inespecifico, pero permite separar a la
demencia frontal de otras entidades clinico-patolégicas definidas por
rasgos histologicos mds caracteristicos. La localizacién de la lesion,
preferentemente frontal, se confirma tanto por la atrofia en el TAC o
RM como por la disminucién del flujo cerebral en la SPECT o PET.
Mediante el PET se ve la hipoperfusién fronto-temporal antes de que
sea apreciable en el TAC o en la RM.

ENFERMEDAD DE PICK. Desde el principio predominan los trastor-
nos de tipo “frontal” con alteracion del juicio y de la personalidad.
Es un hecho llamativo que la atrofia afecte masivamente a unas cir-
cunvoluciones y respete otras proximas. En las zonas donde las neu-
ronas se conservan se encuentran con frecuencia o bien una
dilatacién del soma con cromatolisis central (células de Pick) o bien
inclusiones esferoides intracitoplasmdticas intensamente argiréfilas
(cuerpos de Pick). Estos cuerpos de Pick estan compuestos de prote-
ina tau.

PROBLEMAS ESPECIALES EN LA DEMENCIA FRONTAL

Frecuentemente estos pacientes tienen desde hace muchos anos
una conducta anormal, por lo que vienen siendo etiquetados como
personalidades especiales o raras. Esta conducta puede ocasionar
tomas de decisiones inadecuadas con peleas con los familiares que
posteriormente tienen que decidir sobre el paciente.

Por otro lado, algunos pacientes sufren un sindrome de afasia no
fluida progresiva o de demencia semantica que hace dificil la comu-
nicacion verbal. Muchos de estos pacientes terminan en mutismo.

Existe la posibilidad de que se asocie a un parkinsonismo o a una
esclerosis lateral amiotréfica, que llevan aparejados otros problemas.

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

Es una enfermedad degenerativa que afecta a las neuronas moto-
ras, tanto a la cortical como a la espinal. Clinicamente cursa con una
combinacién de sintomas de afectacién piramidal y de segunda
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motoneurona, con debilidad, amiotrofia, fasciculaciones e hiperre-
flexia. Habitualmente tiene un inicio segmentario, aunque poco a
poco se va generalizando. Las formas de comienzo bulbar, con disar-
tria como sintoma inicial suelen tener un pronéstico peor. Acaba
siendo mortal en un plazo frecuente, pero no obligado, de 2 a 4 afnos
tras su inicio, en general debido a complicaciones deglutorias por
debilidad de la musculatura bulbar o por insuficiencia respiratoria.

TRATAMIENTO

La calidad de vida del paciente con ELA se ve seriamente com-
prometida desde el inicio de la enfermedad, debido a la incapacidad
que provoca la debilidad muscular progresiva. Nuestra labor como
médicos, dirigida a mantener la mejor calidad de vida posible, se ini-
cia con la explicacién del diagnéstico y llega hasta el alivio de los
sintomas finales de la enfermedad.

La explicacién del diagnéstico debe hacerse de forma humana 'y
sensible. No es conveniente engafar al enfermo, pero no siempre es
necesario decir toda la verdad. Al enfermo hay que darle la informa-
cién que desee tener, explicandole lo que pregunte, pero sin darle
detalles por los que no muestre interés.

Desde el punto de vista terapéutico, no existe ningtin tratamien-
to que modifique de forma sustancial el curso de la enfermedad, y
las medidas terapéuticas van a ir dirigidas a aliviar los sintomas de la
enfermedad. Conviene informar adecuadamente al enfermo y a su
familia para que no sea engafiado por la cantidad de ofertas “mila-
grosas” que pueden encontrarse en diversos medios de comunica-
cién, especialmente en Internet.

DISPOSITIVOS PARA MEJORAR LA COMUNICACION

Uno de los sintomas frecuentes mds invalidantes es la disartria
progresiva que termina en mutismo. Ademds, la debilidad de la
mano puede dificultar la escritura. La comunicacion puede ayudarse
mediante un alfabeto en el que el paciente va sefalando las letras.
Mas sofisticados son los medios informaticos, existiendo programas
que permiten manejar el ordenador mediante movimientos oculares,
lo que ayuda a mantener la comunicacién hasta los estadios finales
de la enfermedad.
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CUIDADOS NUTRITIVOS

La obligacién del médico es conocer cuadl es la mejor medida
para alimentar e hidratar de forma correcta al paciente en cada
momento de la evolucién. En el mercado existen en estos momentos
suplementos nutritivos de diferentes sabores y texturas, asi como
espesantes que son de gran ayuda cuando se inicia la disfagia.

La pérdida de peso importante indica que la nutricién no esta
siendo adecuada, y hay que valorar la realizacion de una gastrosto-
mia percutdnea. La mortalidad de este procedimiento es muy baja
(0,3 a 1%) y las complicaciones son raras (3 a 5,9%), siendo la mds
frecuente la infeccion de la herida quirdrgica. Es recomendable rea-
lizar la gastrostomia antes de que la funcién respiratoria se deteriore
mucho, preferentemente antes de que la capacidad vital forzada
caiga por debajo del 50%. La colocacion de la sonda de gastrosto-
mia con control radiolégico no requiere sedacion y es mejor tolera-
da desde el punto de vista respiratorio, pero el riesgo de otras
complicaciones es mayor.

CUIDADOS RESPIRATORIOS

Los trastornos respiratorios son frecuentes en la ELA debido a
debilidad de la musculatura respiratoria y a la alteracién de la mus-
culatura bulbar que predispone a la aspiraciéon y al sindrome de
apnea obstructiva durante el suefio. Con frecuencia, la debilidad de
la musculatura respiratoria debuta clinicamente con sintomas de
hipoventilacion nocturna, como insomnio de conciliacién, suefio de
baja calidad con despertares frecuentes o hipersomnia diurna. Se ha
demostrado que las medidas de soporte ventilatorio consiguen una
mejoria de las expectativas de vida de los pacientes con ELA, pero
antes de decidir su instauracion debe valorarse la situacién particu-
lar de cada enfermo.

La ventilacién no invasiva mediante CPAP o BiPAP tiene un bajo
coste y un riesgo bajo de complicaciones, si bien puede ser dificil de
tolerar en pacientes con gran debilidad de musculatura bulbar. Su
aplicacién mejora la calidad del suefo, reduce el trabajo respirato-
rio y aumenta la calidad de vida de los pacientes, por lo que es una
técnica a considerar en los casos en que la insuficiencia respiratoria
se inicia cuando la enfermedad adn no estd muy avanzada.
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La ventilacién invasiva, mediante traqueotomia, es una técnica
agresiva, con elevado riesgo de complicaciones, que sé6lo estara indi-
cada en casos muy excepcionales.

Los pacientes con ELA tienen dificultad para eliminar las secre-
ciones respiratorias, que puede aumentar con los sistemas de venti-
lacion asistida. Es importante que el paciente se mantenga bien
hidratado para facilitar la eliminacién de estas secreciones. En los
casos de abundante mucosidad respiratoria, la administracién de
farmacos betabloqueantes puede ayudar. Si con ello no es suficien-
te se pueden hacer limpiezas periddicas de la via aérea mediante
aspiracion.

En los momentos finales de la enfermedad, la angustia respirato-
ria debe controlarse mediante la administracién generosa de benzo-
diacepinas y morfina.

TRATAMIENTO DE LA SIALORREA

Como resultado de la debilidad de la lengua, faringe y la muscu-
latura facial, se pierde el control de la saliva y se produce sialorrea.
Esta se puede combatir con farmacos anticolinérgicos, como la atro-
pina o amitriptilina por via oral, o la escopolamina en parches trans-
dérmicos. Si no se consigue respuesta se pueden infiltrar las
glandulas salivares con toxina botulinica para reducir la secrecion de
saliva.

TRATAMIENTO DEL DOLOR

Aunque la ELA no provoca dolor por si misma, el dolor esta pre-
sente con frecuencia en esta enfermedad, debido a la inmovilidad
que produce, que origina rigidez articular, dolores lumbares y cervi-
cales y ulceras de decubito. El dolor debe ser tratado enérgicamen-
te, de entrada con cuidados posturales, y si es necesario con
analgésicos o incluso opiaceos.

Algunos pacientes tienen calambres frecuentes, especialmente al
inicio de la enfermedad, que pueden mejorar con farmacos antiepilép-
ticos, como la carbamacepina. Aunque suele predominar la hipotonia,
algunos pacientes presentan espasticidad que puede ocasionar dolor.
En estos casos se indicard tratamiento con baclofen o tizanidina.
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CUIDADO EN CASA

;Hasta cudndo debe permanecer en su domicilio el paciente? En
general siempre que sea posible, y no signifique una angustia para él
y sus familiares, mientras no deban aplicarse procedimientos tera-
péuticos especiales se mantiene el paciente en su domicilio. Los
ingresos hospitalarios se reservardn para situaciones de absoluta
necesidad y con la idea del alta lo mas precoz posible.

LA IMPORTANCIA DE MANTENER LA ESPERANZA

La naturaleza progresiva de la enfermedad significa una pérdida
en la esperanza de supervivencia. Conviene ayudar al paciente a
mantener la esperanza, y la ilusién de que pueda percibir y com-
prender la realidad del mundo que le rodea y disfrutar de muchas
cosas que pueden hacerle todavia feliz. Existe siempre la posibilidad
de que aparezcan nuevos tratamientos eficaces que mantengan la
ilusién de los enfermos.

La depresion reactiva a la enfermedad se puede tratar con farma-
cos antidepresivos. De entrada se preferiran los inhibidores de la
recaptaciéon de serotonina. Los antidepresivos triciclicos, por su
accién anticolinérgica, pueden ademas colaborar en el control de
otros sintomas, como la sialorrea o el insomnio.

ACTITUDES Y CREENCIAS DE LOS CUIDADORES

La actitud de los cuidadores es fundamental en la calidad de vida
de los pacientes con ELA. Una actitud carifiosa, no angustiada, espe-
ranzada, colaboradora y dispuesta en todo momento, minimizando las
incapacidades de la enfermedad es un gran apoyo para el enfermo.

RESUMEN

Existen un amplio grupo de enfermedades degenerativas del sis-
tema nervioso central que suelen manifestarse fundamentalmente
por deterioro cognitivo o por trastorno motor, con debilidad o tras-
tornos de la marcha. Algunas de estas enfermedades son muy preva-
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lentes, tales como la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de
Parkinson, y dado que aparecen mds frecuentemente en relacién con
la edad, su prevalencia esta aumentando de forma importante.

Las enfermedades que cursan con demencia plantean problemas
importantes en su manejo, dado que el enfermo no es capaz de
tomar decisiones que deben tomarla sus familiares y no tienen capa-
cidad para expresar los sintomas correctamente.

El tratamiento con cuidados paliativos de los enfermos con
demencia terminal requiere unos conocimientos en el manejo de
trastornos de conducta y de aspectos fisicos que son importantes
para evitar sufrimientos y mejorar la calidad de muerte.

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad que produce
debilidad severa que llega a producir insuficiencia respiratoria cau-
sante de la muerte, con conservacion habitualmente de las funciones
cognitivas. Los cuidados paliativos deben encaminarse en mantener
la nutricién, respiracién, dolor, sialorrea, y mantener la esperanza.

Palabras clave: cuidados paliativos, enfermedades neurodegene-
rativas, demencia, Enfermedad de Alzheimer, demencia frontal,
enfermedad de Pick, Demencia con cuerpos de Lewy, Esclerosis late-
ral amiotréfica.
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INTRODUCCION

En general se acepta como situacion urgente en Oncologia aquella
en que se requiere una rapida valoracién, evaluacion y manejo de los
sintomas producidos por neoplasias. Inherente a dicho concepto estd la
rapida reversion de lo que es reversible. Algunas situaciones agudas cau-
sadas por procesos malignos deben ser tratadas como una urgencia si se
prevee conseguir una evolucién favorable. Como en cualquier urgencia,
la valoracion debe ser tan rdpida y completa como sea posible.

Los avances que se han producido en el tratamiento y atencion a
los pacientes con enfermedades neoplasicas obligan a adoptar una
actitud activa cuando aparecen complicaciones derivadas de la evo-
lucién del tumor o de sus tratamientos, para detectarlas rdpidamen-
te y reducir al minimo su repercusion y posibles secuelas. Asi
conseguiremos mejorar la calidad de vida de estos pacientes y dis-
minuir en ocasiones la mortalidad si la situacion supone un riesgo
vital. En la enfermedad neopldsica avanzada, se deben considerar
ademas una serie de factores:

e la naturaleza de la urgencia

e las condiciones generales del paciente

e la situacion de la enfermedad y el pronéstico

¢ |a patologia concomitante

¢ |a sintomatologia

* la probabilidad de eficacia y toxicidad de los tratamientos dis-
ponibles

* los deseos del paciente y de los cuidadores

Y asi, ante un paciente con enfermedad neopldsica avanzada que
presenta una situacion de urgencia, nos debemos preguntar:

—;Cudl es el problema?

— ;Es potencialmente reversible?

- ;Qué efecto va a producir en las condiciones generales del
paciente la reversion de los sintomas producidos por la situa-
cién de Urgencia?

— ;Cudl es nuestro juicio médico sobre la situacion?

— ;Qué desea el paciente?

— ;Qué desean los cuidadores?

— ;Podria el tratamiento activo mantener o mejorar la calidad de
vida del paciente?
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Algunos autores prefieren hablar de Situacién Critica Oncolégi-
ca como toda aquella que pone en peligro la vida de un paciente
oncoldgico que, por otro lado, tendria una expectativa razonable de
supervivencia en su ausencia. Esta definicion excluiria por tanto los
fallos organicos de los pacientes terminales e implica una actitud
terapéutica intervencionista. Sin embargo el paciente terminal, aun-
que no en supervivencia, se puede beneficiar en términos de calidad
de vida, por lo que resulta mas adecuado el término urgencia en el
paciente oncolégico aunque teniendo en cuenta las consideraciones
anteriores.

Las complicaciones que pueden requerir una atencion mds o
menos inmediata son mdltiples y muy diversas, tanto por el diferen-
te comportamiento de los tumores como por el momento de apari-
cion. Puede ser la primera manifestacion de un tumor cuyo
diagndstico y prondstico no haya sido atiin adecuadamente estable-
cido, puede aparecer en la evolucién de una padecimiento neopla-
sico ya conocida, o incluso surgir en pacientes con enfermedad muy
avanzada sin posibilidad de tratamiento activo. En cualquier caso ha
de evaluarse adecuadamente y actuar rapidamente.

URGENCIAS MAS FRECUENTES

Entre las Urgencias mas frecuentes en los pacientes con neopla-
sia estan:

SINDROME DE VENA CAVA SUPERIOR

El Sindrome de vena cava superior (SVCS) es la expresion clinica
de la obstruccion de la vena cava superior (VCS) a su paso por el
mediastino superior por causas infiltrativas, compresivas o trombéti-
cas. Su etiologia es maligna en un 80-85% de los casos siendo el car-
cinoma broncogénico de célula pequefa la causa mas frecuente,
seguido del carcinoma broncogénico epidermoide, el linfoma no
Hodgkin y las metastasis. Entre las causas no malignas destaca la
trombosis de la VCS secundaria al uso de catéteres o de marcapasos,
la fibrosis mediastinica idiopatica, las causas infecciosas como la
tuberculosis.
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El SVCS suele presentarse de forma subaguda, no siendo por
tanto una verdadera urgencia. Los sintomas mas frecuentes son dis-
nea, congestion facial, tos, dolor toracico, tension de los brazos, dis-
fagia. Los signos mas frecuentes son distensiéon de las venas del
cuello, distension de las venas del térax, edema facial, edema de los
brazos, cianosis, plétora facial. Son motivo de valoracién vy trata-
miento urgente la letargia, cefalea, nduseas y vémitos, y el compro-
miso respiratorio severo.

Para la confirmacién del diagndstico clinico se realizard Rx de
térax y TAC toracico, y en caso de sospecha de trombosis angioTAC.
Si es la primera manifestacién de neoplasia, se requiere ademds diag-
nostico etiologico, lo que obliga a tomar muestras para estudio ana-
tomopatolégico mediante citologia y/o biopsia.

El manejo del paciente con SVCS requiere una actuacion urgen-
te y un tratamiento de soporte hasta que realicemos el diagndstico y
tratamiento especifico que incluye medidas posturales, oxigenotera-
pia, diuréticos, corticoides y analgesia. El empleo de la anticoagula-
cién excepto en el caso de la trombosis de VCS es controvertido. El
tratamiento etiolégico en casos de neoplasia suele incluir el empleo
de quimioterapia. Unicamente en casos de extrema urgencia se
emplea radioterapia empirica. En pacientes con disnea severa el tra-
tamiento sintomdtico incluye opioides a dosis bajas, p.ej. morfina 5
mg cada 4 h.

TAPONAMIENTO PERICARDICO

La acumulacién de liquido en la cavidad pericardica en cantidad
suficiente como para producir una dificultad grave en la entrada de
sangre en los ventriculos origina un taponamiento pericardico. La
causa mas frecuente son los procesos neopldsicos, en relacién con
enfermedad metastasica secundaria a cancer de pulmén, cancer de
mama, leucemias, linfomas y melanoma. Otras causas son los tumo-
res pericardicos primarios, la radioterapia, ciertas infecciones y algu-
nos agentes quimioterapicos.

El sintoma mas frecuente es la disnea, que aparece en general de
forma progresiva en dias o semanas, seguido de tos, dolor toracico,
nauseas, vémitos y molestias abdominales. En casos severos se apre-
cian sintomas de bajo gasto cardiaco, con obnubilacién, oliguria,
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ansiedad y mareo. En cuanto a la exploracion aparece taquicardia,
taquipnea, ingurgitaciéon yugular, hipotension, pulso paradéjico,
signo de Kussmaul y hepatomegalia. El diagnéstico clinico se confir-
ma por ECG, Rx.térax, y ecocardiograma. El diagndstico etiol6gico
requiere pericardiocentesis con citologia, y en caso de ser negativa
biopsia pericardica.

Los objetivos del tratamiento son:

— el alivio de los sintomas
—la confirmacién de la naturaleza neopldsica del liquido y la
prevencion de recurrencias.

El tratamiento inicial consiste en oxigeno, fluidoterapia e inotro-
pos. Los diuréticos y los vasodilatadores estan contraindicados. Tras
pericardiocentesis evacuadora la tasa de recidiva es alta, por lo que
se suele proceder a la pericardiostomia subxifoidea.

DISNEA

Se define como una sensacién de dificultad respiratoria que los
pacientes describen como falta de aire, ahogo, sofocacién, como
experiencia desagradable y terrible. Al igual que el dolor es una sen-
sacion subjetiva sin que se pueda definir su intensidad, pero muchas
veces requiere una atencion urgente.

Su incidencia es muy variable dependiendo del tipo tumoral y de
la extension de la enfermedad, y con frecuencia coexisten otras enfer-
medades. Segun la expectativa de vida el objetivo se limitara al con-
trol del sintoma o se intentara ademas evaluar las causas y corregirlas
en lo posible. Ademas del tratamiento de la causa, el tratamiento sin-
tomatico incluye oxigenoterapia, opidceos, ansioliticos y corticoides.

HEMOPTISIS MASIVA

Puede ser muy grave, incluso mortal. La causa mas frecuente son
las infecciones, seguida del propio tumor. El tratamiento consiste en
reposo en cama semisentado, oxigenoterapia, sedacién ligera, repo-
sicion de la volemia y correccion de las posibles alteraciones de la
hemostasia y coagulacion.
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COMPRESION MEDULAR

La compresion de la médula espinal es una verdadera urgencia
que requiere un diagnostico y tratamiento rapido con el fin de pre-
servar al maximo la funcién neurolégica y evitar las graves secuelas
que deja si no se soluciona rapidamente. Es una de las complicacio-
nes neurolégicas mds frecuentes en pacientes con neoplasia y una de
las mas graves.

La presentacion de la compresiéon medular en sus etapas inicia-
les puede ser muy sutil. El paciente con dolor de espalda y sintomas
o signos neuroldgicos ligeros debe ser estudiado radiol6gicamente vy,
a ser posible, con RMN. El principal problema en la practica clinica
es el retraso en el diagndstico. No es infrecuente atribuir los sintomas
neurolégicos a la debilidad general del paciente o a la medicacion.
Sin embargo el estado neurolégico del paciente y en concreto la
capacidad para la deambulacién en el momento del diagnéstico es
esencial en el pronéstico funcional, pero puede rapidamente empe-
orar y dejar secuelas si no se inicia un rapido tratamiento.

La compresion medular se produce en un 5% de los pacientes
con neoplasia diseminada. El nivel medular més afectado es el tora-
cico, aunque entre un 10 y 30% de los pacientes tienen mds de un
nivel. El sintoma mds temprano y frecuente es el dolor de espalda.
Posteriormente aparece la sintomatologia neurolégica motora con
debilidad en las extremidades inferiores, que puede desembocar en
una paraplejia. Mas infrecuentes y tardios son los sintomas sensitivos
con parestesias y/o pérdida de sensibilidad, y las alteraciones de
esfinteres. En los casos de metastasis cervical alta aparece dolor
suboccipital y cervical posterior, tetraplejia en caso de subluxacién
atlantoaxial.

En caso de sospecha clinica de compresiéon medular, se debe rea-
lizar una Rx simple de la posible zona de afectacion, aunque la prue-
ba de eleccion es la resonancia magnética. En aquellos pacientes sin
antecedente de neoplasia o con largo intervalo libre de enfermedad
se requiere diagnostico etiolégico mediante puncién-biopsia guiada
por TAC o biopsia quirdrgica.

El tratamiento es paliativo con el objetivo de controlar localmen-
te el tumor para conservar o recuperar la funcién neurolégica sobre

todo la deambulacion y la disminucién o resolucion del dolor. Inclu-
ye dexametasona a dosis altas, radioterapia y cirugia. Se debe inten-
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tar realizar dichos tratamientos en las primeras 12-24 horas. El pro-
nostico viene marcado por el estado funcional del paciente en el
momento del inicio del tratamiento, la velocidad de instauracion vy el
tipo histolégico.

CRISIS COMICIALES

Esta complicacién neuroldgica constituye un problema frecuente
en pacientes con tumores primarios del SNC (mas de 1/3 de los
pacientes se diagnostican tras un episodio comicial) o metastasis
cerebrales. El diagnostico es clinico y entre las pruebas complemen-
tarias interesa hemograma y bioquimica completos y estudios de
imagen (TAC/RMN). Son procesos recurrentes y requieren un trata-
miento de mantenimiento, en general se aconseja Acido valproico.

SINDROME DE HIPERTENSION INTRACRANEAL

Es un aumento de la presién dentro de la cavidad intracraneal en
relacién con lesiones ocupantes de espacio u obstruccion de la cir-
culacion del LCR. Los sintomas mas frecuentes son la cefalea, los
vomitos y las alteraciones cognitivas y del comportamiento. Ante la
sospecha se debe realizar TAC y/o RMN cerebral. El tratamiento
consiste en oxigenoterapia, dexametasona a dosis altas, manitol y
otros diuréticos. La radioterapia holocraneal consigue mejoria sin-
tomatica.

HIPERCALCEMIA

Es la urgencia metabdlica mas frecuente, y se debe a un dese-
quilibrio entre reabsorcién y formacién ésea. Los sintomas dependen
de los niveles séricos y de la velocidad de instauracion. Suele ini-
ciarse con poliuria, polidipsia, estrefimiento, nauseas, vomitos, aste-
niay anorexia, a lo que posteriormente se puede anadir fatigabilidad,
disminucién de las funciones superiores, obnubilacién y coma, alte-
raciones electrocardiogréficas y arritmias. Se deben determinar nive-
les de calcio, albimina y los electrolitos y calcular las cifras de calcio
corregido.
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La hipercalcemia aguda sintomdtica es una urgencia. El trata-
miento inicial incluye rehidratacién enérgica y furosemida. Los bifos-
fonatos son actualmente los farmacos de eleccion: pamidronato o
acido zoledrénico. Otros farmacos son los corticoides y la calcitoni-
na. En la prevencién de la recurrencia se emplean bifosfonatos de
mantenimiento.

OTRAS COMPLICACIONES METABOLICAS son la hiponatremia, el
sindrome de lisis tumoral y la hipomagnesemia.

Entre los motivos mds frecuentes de atencién a los pacientes
oncoldgicos en los Servicios de Urgencia se encuentran, sin embar-
go, las complicaciones derivadas de los tratamientos (neutropenia
febril y enterocolitis), que requeririan un debate aparte.

COMO INFORMAR AL PACIENTE Y A LA FAMILIA

La intuicion y la experiencia pueden servir y mucho para enfren-
tarse a la comunicacién e informacién sobre la situacién al paciente
y a la familia que se encuentran en una situacién de vulnerabilidad
por lo que hay que combinar delicadeza con veracidad. Aceptar un
diagnéstico de cancer en caso de ser la urgencia su primera mani-
festacion o aceptar el empeoramiento rapido del paciente es un pro-
ceso dificil y complicado, pero tiene una influencia decisiva en el
modo en que el enfermo y su familia se adapten a la nueva situacioén.
Se debe buscar un sitio adecuado, con privacidad, eliminar barreras
y emplear un lenguaje comprensible, de escucha activa y contacto
visual. Requiere tiempo, empatia, paciencia, adaptacion al ritmo de
la verdad soportable dentro de la urgencia de la situacion, estar dis-
ponible y aceptar las preguntas dificiles. Una buena comunicacién y
relacion entre el equipo asistencial y el paciente y familia ayuda a
aliviar el sufrimiento.
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La atencion de los enfermos en situacién de enfermedad avanza-
da y terminal empezé en la década de los 60 en los paises anglosa-
jones, basandose en la humanizacion del proceso de morir. En estos
pasados 45 anos se ha alcanzado un notable desarrollo por los
numerosos avances en tecnologia, la aparicién de nuevos farmacos,
la mejora de la situacién y actitudes de la sociedad y la experiencia
acumulada por los equipos durante este tiempo.

El objetivo primordial de los Cuidados Paliativos es proporcionar el
mayor grado posible de bienestar al enfermo y dar apoyo a sus allega-
dos, en especial, al cuidador principal. Este bienestar se podria definir
como “La sensacién global de satisfaccién o alivio de las necesidades —
fisicas, psicologico-emocionales, sociales y/o espirituales — que puede
experimentar el enfermo, de forma intermitente, continua o esporadica,
alolargo de la Gltima etapa de la existencia” (1) y se consigue con el tra-
bajo multidisciplinar de los equipos de cuidados paliativos. Uno de los
aspectos basicos a tener en cuenta es que el bienestar o calidad de vida
es diferente en cada persona y en cada momento, porque lo que un dia
puede originarlo no necesariamente lo hard al dia siguiente.

La enfermeria lleva una gran parte de la tarea de cuidado dentro del
equipo multidisciplinar. Su proximidad al enfermo le facilita y obliga a
la vez a observar y estar alerta para tratar de individualizar y aportar en
cada momento el detalle que pueda mejorar o darle calidad de vida. La
asistencia paliativa dependera en gran parte de las habilidades y actitu-
des que el equipo sea capaz de desarrollar en el proceso de cuidado
del enfermo y de su familia 'y en la atencion a los pequefios detalles. Es
muy importante que enfermeria tenga integrado este concepto.

EL QUEMAMIENTO O BURN OUT

El trabajo con los enfermos criticos y moribundos provoca en los
cuidadores un estrés mas o menos significativo que conlleva dificul-
tad a la hora de atender a enfermos en esta situacién. En 1986 M.L.
Vachon (2) identificé los factores de estrés para los cuidadores de
enfermos criticos y moribundos y los agrupé en cuatro apartados:

* Enfermedad 7%
* Enfermo y familia 17%
* Rol profesional 29%

* Ambiente de trabajo  48%
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D. Witt en 2004 (3), en una revision bibliogrifica publicada en
AJN (American Journal of Nursing) encuentra que los profesionales
que trabajan en cuidados paliativos tienen menos estrés porque su
labor con los moribundos queda recompensada por la satisfaccion de
haber conseguido un buen control de sintomas. Otro estudio recien-
te, Burnout en profesionales de los servicios de paliativos, intensivos
y urgencias de un gran hospital, publicado en Medicina Clinica 2005
por el Servicio de Salud Laboral del Gregorio Marafon, (4) seleccio-
na diferentes servicios y compara el grado de estrés segin la pro-
puesta de Maslach. Da una concepcién multifactorial del burnout y
detecta tres componentes secuenciales: cansancio emocional, des-
personalizacién y la falta de realizacién personal, resultado del estrés
crénico, con un denominador comdn, la pérdida de energia.

El estudio del “Gregorio Maraién”, encontro:
* Falta de realizacion personal - grado medio para las tres unidades
* Cansancio emocional

— grado medio UCI (Cuidados Intensivos), URG (Urgencias)
— grado bajo CP (Cuidados Paliativos)

* Despersonalizacion

— grado medio URG
— grado bajo UCl y CP

M. Vachon en 1995 (5), tras una revision de la literatura existen-
te sobre los factores estresantes de los profesionales de las unidades
de cuidados paliativos, aporta el modelo de estrés ocupacional per-
sona-ambiente, donde se interrelacionan los factores personales con
los ambientales y organizativos. Figura 1

PROBLEMAS DE ENFERMERIA PALIATIVA

Con base a estos estudios citados, los problemas de los enferme-
ros que trabajan en las unidades de cuidados paliativos pueden dis-
tribuirse en cinco apartados, si bien algunos de ellos podrian
pertenecer a mas de un apartado o drea. Se relacionan con la parte
técnica, con la comunicacién y atencion de las personas, con el défi-
cit de formacion, con la madurez o recursos personales y con el
modelo de atencién.
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MODELO DE ESTRES OCUPACIONAL

Estresores ambientales Estresores personales

Enfermedad Demograficos

Paciente / familia Personalidad

Rol ocupacional <4—1—» | Soporte social

Ambiente laboral Estresores previos
Estresores actuales

Estrategias de
afrontamiento

Manifestaciones del estrés Personales
—» | Ambientales

\4

Vachon ML
Med. Pal. 1995

Fig. 1

1. PROBLEMAS CON LA PARTE TECNICA

* Gran variabilidad en la presentacién de los sintomas y causas
multifactoriales

* Variabilidad de la respuesta a tratamientos

* Desarrollo constante y necesidad de aprendizaje de nuevas
técnicas y tratamientos farmacoldgicos

* Techo de accién en algunas situaciones

* Factor tiempo (resolucién rapida de los problemas)

El comportamiento y la evolucion de la respuesta de las enfer-
medades tumorales es muy variado, no siendo infrecuente la diso-
ciacion entre parametros biolégicos o imagenes radiologicas y las
manifestaciones clinicas. En estos Gltimos anos, los numerosos avan-
ces tanto técnicos, nutricionales y farmacoldgicos en el control de
sintomas, han producido una notable mejora de la calidad de vida y
funcionalidad de personas con enfermedades avanzadas, logrando
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incluso retrasar algunas de las complicaciones propias de sus pade-
cimientos, bien por empleo de dietas mas especificas para nutrir a los
enfermos o de otras vias de administracion, p.ej. gastrostomias. Sin
embargo, todavia persisten muchas situaciones de dificil resolucion
que no pueden mejorar lo que causa sufrimiento a los profesionales.

2. PROBLEMAS CON LA COMUNICACION Y ATENCION A LAS
PERSONAS

* Implicacién

* Estrés por situaciones semejantes a la propia

* Atencion a la familia

* Aumento de las exigencias emocionales demandadas por el

enfermo y familia

* Trabajo en equipo

* Abordaje y relacién frecuente con la muerte

Una de las bases de la atencién de los enfermos en cuidados
paliativos es la comunicacion y el soporte emocional, porque la
demanda de relacién y soporte de los enfermos y sus familiares en
esta situacion de especial vulnerabilidad puede ser muy alta. Como
muy bien dice Marielo Espina, la comunicacién entre personas es un
instrumento que sirve para favorecer la relacion entre ellas, mas atn
en el caso de la relacién paciente-sanitario, donde es una herra-
mienta basica. Pero, como todas las herramientas, tiene unas ins-
trucciones de manejo que hay que aprender y saber utilizar (6),
porque la comunicacion puede favorecer o dificultar extraordinaria-
mente el proceso de atencion y la calidad de vida del paciente y su
familia. Diferentes autores y estudios apoyan o reconocen, no obs-
tante, que la implicacion excesiva en la atencion, el no saber poner
un limite en la relacién o también la vivencia de situaciones que
pueden parecerse a la propia, pueden volverse factores estresantes
para el enfermero que debe saber reconocer a tiempo para contra-
rrestarlo de forma apropiada.

El trabajo en equipo es un instrumento muy potente para la aten-
cién global, integral del enfermo y de las familias que tienen muchas
necesidades que sélo asi se pueden cubrir y satisfacer, pero en oca-
siones, puede ser causa de sufrimiento cuando no funciona bien. El
trabajo en equipo es muy bueno, pero a la vez es muy exigente para
sus miembros.
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3. PROBLEMAS POR DEFICIT DE FORMACION

* Escasa formacion técnica en habilidades y actitudes especificos
para tratar enfermos en la fase terminal como:

° Control de sintomas

° Abordaje de aspectos psicosociales de la muerte
° Duelo

° Priorizar y crear una flexibilidad organizativa

° Atencion a la familia

* Autocontrol
* Manejo del estrés
* Trabajo en equipo

Para abordar una situaciéon donde los sintomas tienen un carac-
ter multidimensional, con una presencia constante de la muerte,
donde hay que abordar todos los temas emocionales, es muy con-
veniente adquirir una formaciéon mas especifica para la atencién de
estas situaciones que no ha estado incluida hasta hace pocos afnos
en el programa de estudios de enfermeria y de otras profesiones
sanitarias.

4. PROBLEMAS RELACIONADOS CON LA MADUREZ O RECUR-
SOS PERSONALES

* Expectativas de la profesion

* Vivencia de fracaso ante la muerte

* Caracter muy perfeccionista

* Edad

* Afhos de experiencia

* Antecedente de enfermedad psiquidtrica
* Recursos personales

* Pocos intereses externos

Los enfermeros al igual que el resto de profesionales del equipo,
tienen unos factores personales que actuaran como favorecedores o
como estresantes para el desarrollo de su profesion. Algunos de estos
factores son: la edad, los anos de experiencia, la situacion familiar,
que junto con la motivacién, los valores personales, los estilos de
afrontamiento, el caracter, las experiencias previas, la salud, la for-
macién y habilidades de comunicacion.
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5. PROBLEMAS CON RELACION AL MODELO DE ATENCION

* Organizacion
* Recursos humanos y materiales
* Profesionales que componen el equipo
* Falta de definicion del rol profesional
* Participacion en la toma de decisiones
* Ambiente de trabajo

El trabajo en equipo con los enfermos terminales es una fuente
de situaciones complejas, porque existen areas de sobreposicion
especialmente entre Medicina y Enfermeria y es que la difuminacién
de roles es una caracteristica inevitable del trabajo, que suele provo-
car situaciones ambiguas y conflicto que es conveniente manejarlas
de forma constructiva y creativa. Otros factores que aumentan nues-
tra incertidumbre profesional son la dependencia de otros estamen-
tos, la falta de autonomia y la dificultad para la toma de decisiones
(7). El modelo de atencién de cuidados paliativos, busca el bienestar
y pretende sobre todo cuidar a las personas, pero como muy bien
dice Francesc Torralba “Quien cuida es también un ser humano y
esto significa que también es vulnerable y limitado y, por lo tanto, su
accion de cuidar esta limitada por sus condiciones ontolégicas y por
sus capacidades técnicas y humanas”(8).

Una vez analizados por grupos algunos de los problemas que pue-
den generar dificultades en la atencién a la terminalidad, pasamos ahora
en como incidir o buscar medidas para disminuir estos problemas.

MEDIDAS DE AFRONTAMIENTO

Segln la revision anterior, las diversas acciones que se toman
para minimizar, controlar o adquirir recursos para la atencion en la
terminalidad deben cubrir los aspectos los ambientales-organizativos
y los personales.

ASPECTOS AMBIENTALES-ORGANIZATIVOS

Los factores ambientales estan en nuestro dmbito de trabajo. El tipo
de enfermedad, la misma evolucién o la relacién con la propia familia
del paciente pueden ser fuente de malestar que dificilmente podremos
cambiar pero desde la filosofia de cuidados paliativos y con una organi-
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zacién adecuada podremos mejorar o incluso hacer desaparecer algunas
de las dificultades si afrontamos el conflicto de forma creativa y positiva.

El modelo de atencién para atender enfermos paliativos debe
tener una organizacién que se adapte a sus objetivos y procurard
contemplar:

1.

Acompanamiento de los profesionales jovenes y/o poco
expertos.

Trabajo real en equipo. Es el mecanismo ambiental mas
importante para el soporte mutuo y para afrontar el estrés.
Para su buen funcionamiento, serd fundamental:

Definir el rol ocupacional de cada uno y competencias
Buscar una dinamica funcional con espacios y tiempos
Modelo participativo

Metodologia en la toma de decisiones

Sesiones

Trabajar bien en equipo significa desarrollar valores persona-
les de tenacidad, flexibilidad, solidaridad, competencia...(7)

La organizacion de los equipos debe contemplar la posibili-
dad de expresion de dudas, angustias, sufrimiento, revision
de situaciones dificiles y momentos para dar “soporte” mutuo

Generar un buen ambiente de trabajo.
Seleccién de personal - perfil profesional.

Formacion paliativa especifica. Un documento elaborado por
la SECPAL recomienda que la formacién de los cuidados
paliativos debe contemplar adquirir una amplia base de
conocimientos especificos, desarrollar habilidades en la apli-
cacioén de los conocimientos y demostrar actitudes que refle-
jen los atributos humanos y éticos de la practica. Una buena
formacién ayuda a los enfermeros a trabajar con seguridad,
les da confianza y sirve para disminuir algunas dificultades
que conlleva la atencién en la fase avanzada y terminal.
Algunas de las dreas que recomendariamos serian:

e Capacitacién técnica, con formacién clasica y formacion
en servicio para trabajar habilidades y actitudes
Formacién en habilidades de comunicacién
Formacién en trabajo en equipo
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ASPECTOS PERSONALES

Entre los factores personales existen algunos que dependen tni-
camente del propio individuo sobre los cuales no se puede incidir,
pero el ambiente y la organizacién pueden actuar como facilitadores
de otros positivos que se enumeran a continuacion:

* Madurez

* Recursos personales

¢ Autocuidado para reducir el estrés

* Generacion de un buen ambiente de trabajo
® Autoestima

® Humor

e Actividades ludicas

e Intereses fuera del trabajo

e Cuidarse

El trabajo en equipo es un elemento protector con el estrés pero
para ello es necesario estimular la solidaridad entre companeros, el
reconocimiento del trabajo bien hecho y el soporte mutuo. Sentirse
apreciado y reconocido son elementos que ayudan a trabajar mejor
porque fortalecen el autoestima y otros aspectos personales positivos.

Me adhiero a las conclusiones escogidas por M. Angel Elizalde
(9) que dice que “evitar el quemamiento en el trabajo es necesario
que sea usted mismo, no trate de parecer una persona diferente, sepa
a donde va, qué quiere hacer en su vida, marquese un objetivo rea-
lista y factible que esté al alcance de la mano, diversifique sus acti-
vidades para estimularse y, en el momento que surja el obstaculo,
trate de esquivarlo en vez de estrellarse una y otra vez con él”.

De mi experiencia como enfermera paliativa aportaria los siguien-
tes elementos que me han sido tiles al trabajar en este campo:

1. La atencién individualizada al bloque paciente + familia
como un hecho muy importante

2. Lafuerza que tiene el trabajo en equipo es inmensa, a la vez
que es un reto constante por la dificultad que conlleva este
tipo de labor en equipo, porque en algunas ocasiones requie-
re un ejercicio de modestia

3. El crecimiento personal es posible a través de las experiencias
vividas
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4. Los Cuidados Paliativos son una gran posibilidad de desarro-
llar la profesién de enfermeria en todas sus vertientes.

En resumen, podriamos decir que los aspectos mdas importantes
para que el trabajo con pacientes en la fase final sea mejor, son la
atencion al detalle, la capacidad de empatizar con los enfermos y sus
familias y procurar sentirse realizado con el trabajo, buscando man-
tener ese aspecto tan individual de la calidad de vida. Por todo esto
recomiendo que la enfermeria debe cuidar y cuidar muy bien de los
enfermos porque creo con firmeza que cuidar es un acto de egois-
mo, porque cuando mejor cuidas, mejor uno se siente.
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INTRODUCCION

Los Cuidados paliativos segin la OMS 1997, se definen como el
cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no respon-
de al tratamiento curativo y por tanto el control del dolor, de otros
sintomas y de problemas psicolégicos, adquieren una importancia
primordial, siendo el objetivo de los mismos conseguir la maxima
calidad de vida para los pacientes y sus familias.

La Calidad de Vida es la valoracion subjetiva que el paciente
hace de diferentes aspectos de su vida en relacion con la salud y
otros aspectos del entorno de caracter social, relacional, econémico,
politico, etc., que inciden en el bienestar de todas las personas.

Dentro de los cuidados paliativos, la atencion a las personas de
edad avanzada ha supuesto un nuevo ambito de intervencion, debi-
do a que éstas presentan al final de la vida no s6lo patologias neo-
plasicas sino multiples enfermedades crénicas algunas de las cuales
se acompanan de un deterioro de las funciones superiores. En estas
Gltimas el periodo paliativo pasa a ser en estos casos mas largo, con
una evolucién mas lenta y con un futuro mas incierto. En muchos
casos, en estos cuidados no se puede contar con la colaboracién de
la propia persona debido a su deterioro cognitivo.

Por estas razones para realizar un planteamiento integral de la
intervenciéon es necesario evaluar y detectar los problemas y necesi-
dades de estos enfermos a través de equipos de trabajo interdiscipli-
nar. Este proceso de valoracion debe ser siempre consensuado y
dirigido a un objetivo centrado en la persona, haciendo hincapié en
aquellas capacidades mantenidas y en su manera de afrontar la vida.

CALIDAD DE VIDA LIGADA A LA SALUD

El concepto de calidad se puede valorar desde diferentes puntos
de vista pero en esta ocasion lo haremos como Calidad de Vida liga-
da a la Salud. En esta area, la calidad se define desde dentro de un
concepto mas global en el que estdn presentes aspectos personales,
subjetivos y objetivos. Cuando queremos conocer cudnta calidad de
vida nos damos cuenta que manejamos un concepto dificil de medir
debido al gran peso que tiene el aspecto subjetivo a la hora de deter-
minar su valor. A pesar de su dificultad, se han desarrollando dife-
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rentes instrumentos que miden aspectos del funcionamiento fisico,
social y psicolégico y factores del entorno y de percepcion de salud
que son aplicables en gran variedad de enfermedades o en diferen-
tes grupos de poblacién, permitiéndonos disponer de una informa-
cién global sobre la persona. Existen algunos exdmenes mds
especificos que determinan sélo aspectos relevantes relacionados
con la enfermedad que esta padeciendo la persona.

En Matia Fundazioa utilizamos el COOP-WONCA que nos da
una idea de hacia dénde tenemos que dirigir nuestros esfuerzos en
cada uno de los campos para intentar el bienestar y felicidad de
nuestros residentes/usuario de Centros y Servicios y estamos proban-
do otras herramientas como el CUBRECAVI (Cuestionario breve de
calidad de vida, Fdz. Ballesteros), el Cuestionario de analisis de Cali-
dad de Vida y Calidad de servicios del California Dpt. Of Social ser-
vices en el Centro de Atencién Residencial especializada para las
personas discapacitadas y un cuestionario de autoevaluacion de cali-
dad asistencial.

Hay que tener presente que en todas las situaciones de enferme-
dad grave una de las mayores dificultades que se tiene es valorar
cuando una persona es susceptible de recibir un tratamiento paliati-
vo y que la atencion debe estar centrada en la Persona y no sélo en
su enfermedad. Es necesario tener en cuenta una serie de aspectos
cémo los cambios adaptativos ante el hecho de padecer una pato-
logia incurable, el valor de la comunicacién cémo elemento bésico
del tratamiento (dedicacién de tiempo, la escucha, y uso de lengua-
je comprensible etc., el efecto del alivio del sufrimiento es decir,
conocer al enfermos en todas sus dimensiones, bioldgica, psicolégi-
ca, area social y el area de valores y espirituales para poder acom-
panarlo en este proceso junto con su familia. Es de igual interés
valorar en qué entorno padece la persona la enfermedad; en su
domicilio, en una residencia, en un Hospital, en una unidad de Cui-
dados Paliativos, ya que la atencion serd variable y adaptada a cada
ambiente aunque el objetivo final en todos los casos sea el mismo.

CALIDAD EN LA GESTION Y SU EVOLUCION

El concepto de Calidad ha ido variando a lo largo de los afos. Lo
hemos heredado del mundo industrial y se ha pasado de un concepto
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de calidad con respecto a los productos o un servicio a un concepto
mads amplio del concepto de calidad que consta de 2 elementos:

1. CALIDAD DE PRODUCTO/SERVICIO: GARANTIA O
ASEGURAMIENTO DE LA CALIDAD

Es el “Conjunto de acciones planificadas y sistematicas para pro-
porcionar la confianza de que un producto o servicio va a satisfacer”
y conlleva a la organizacién y documentacién de todos aquellos
aspectos que pudieran influir en la calidad del producto. De esta
forma se valora si un producto esta bien hecho, si cumple con la
legislacion vigente, si realmente es lo que habiamos proyectado etc.

Precisa de la existencia de un manual de calidad con procedi-
mientos e instrucciones técnicas que deben de revisarse su cumpli-
miento a través de auditorias. ( Normas UNE-ISO 9000).

Dentro de la atencion residencial, las acciones pueden corres-
ponder a cualquier actividad que se realice para llevar a cabo una
tarea. Habra procedimientos o protocolos de higiene, de cura de
tlceras, para fallecimientos, traslados, incendios etc., es decir , un
manual en el que estan descritas todas las actividades y el MODO de
realizarlas para asegurar una atencién de calidad a los residentes
como es nuestro objetivo principal a la vez que cumplir la ley en
materia de atencién, prevencién y medio ambiente.

Es necesario también garantizar otro tipo de necesidades: espiri-
tuales, relacionales, de ocio, etc,, que son determinantes a la hora
de establecer los niveles de bienestar y felicidad de las personas, lo
que va a implicar una mayor actitud de escucha y de adaptacion de
los trabajadores y de las infraestructuras sociales y sanitarias a las
personas para las que se trabaja. Estas actividades se evalGan poste-
riormente desde la organizacién para determinar el grado de cum-
plimiento de estos protocolos y en qué medida las personas
realmente se sienten cuidadas, es posible plantear la modificacion
de alguna actividad o incluso la orientacién de nuestra atencién
para mejorarla.

Un paso mas en el control de calidad es la solicitud un evalua-
dor externo que compruebe si se hacen las cosas tal y como estan
descritas y si cumplen el objetivo principal y esto permite obtener
alguna certificacion de calidad como son las normas UNE-
1SO.9000.
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2. Calidad de gestion: CALIDAD TOTAL Y EXCELENCIA

En los anos 80 en Estados Unidos se comienza hablar de un
nuevo concepto de calidad, Calidad Total, término que en 1999 es
adoptado por la Fundacién Europea para el desarrollo de la Calidad
(EFQM) con el nombre de Excelencia.

La gestion orientada hacia la calidad total/ excelencia se basa en
una gestion en la que se consigue que los clientes, trabajadores,
accionistas, proveedores y la sociedad estén satisfechos con los
resultados obtenidos. Tras asegurar que el producto o la atencién que
ofrecemos es buena o de calidad, se pasa a tener ademas del objeti-
vo principal que es la atencién de nuestro enfermo y su familia otros
objetivos como puede ser, la satisfaccion de nuestros trabajadores, el
impacto de nuestra actividad en la sociedad, la necesidad de crear
alianzas con otros servicios o grupos de la sociedad., etc.

En el caso de los cuidados paliativos, que es una tipo de organi-
zacion sanitaria que consta de distintos elementos: personal sanita-
rio, pacientes, procesos asistenciales, medios materiales, mision,
objetivos (mejora de la calidad de vida de los pacientes) , metodolo-
gia de trabajo etc., la aplicacion de los modelos de calidad tendrian
que conseguir un beneficio para todos los que participan en el pro-
ceso, lograr los objetivos con un uso eficiente de los recursos y con-
seguir un impacto positivo en la sociedad.

El término de calidad adquiere por tanto unas connotaciones de:

Fiabilidad del servicio prestado, interés y buena disposicion de
todas las personas que entran en contacto con el paciente, capacita-
cién personal, accesibilidad, cortesia, respeto consideracion y facil
relacion personal, comunicacién con los pacientes, credibilidad de
las personas, seguridad, comprension al paciente para entender sus
necesidades y equipamiento adecuado.

Es de esta forma como siguiendo el concepto de Calidad Total se
establecieron determinados modelos de gestion. A nivel de Europa el
modelo que mds se ha seguido es el marcado por la Fundacién Euro-
pea para el desarrollo de la calidad (EFQM). Dentro de este modelo,
se han marcado una serie de pardmetros definiendo por ejemplo,
que una organizacion es excelente para a partir de ellos cada orga-
nizacién puede EVALUAR en qué nivel se halla dentro de su organi-
zacioén con respecto a ese modelo. Estos pardmetros que los define
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la Fundacién Europea(EFQM) no son fijos sino que van variando a lo
largo del tiempo, adaptdndose a las necesidades y cambios de la
sociedad.

Un de las principales caracteristicas de este modelo de gestion es
que se basa en una gestion por PROCESOS que se define por ser un
conjunto de actividades y tareas, interrelacionadas I6gicamente, que
utilizan recursos de la organizacion (personas, procedimientos, ins-
talaciones, materiales y entorno) para producir un resultado final
acorde con los objetivos de la organizacién de cumplir los requisitos
del cliente.

Es una gestion basada en el registro y medicién de las activida-
des mediante la determinacién de indicadores. De los que se deriva
la necesidad de conocer lo que es un INDICADOR.

Un INDICADOR es un indice, ratio o medida que proporciona
una vision de los resultados a lo largo del tiempo. Estos indicadores
deben de cumplir una serie de caracteristicas como ser: Gtiles, sim-
ples, especificos, medibles, representativos, independientes, positi-
vos, orientados a resultados, limitados en nimero vy fiables.

A partir de estos indicadores se desarrolla el CUADRO DE
MANDO que no es mds que un conjunto de indicadores que permi-
te de forma periédica , obtener una visién rapida y a la vez comple-
ta de la situaciéon en la que se encuentra la organizacién vy
comparando los valores alcanzados con los objetivos. La finalidad de
este cuadro de mando es la de servir de herramienta pilotaje de la
gestion emitiendo sefiales que avisen sobre la desviacién (tanto posi-
tiva como negativa) de los objetivos planteados.

INDICADORES DE CALIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS

Centrandonos ya en la atencién paliativa observamos que todos
esto conceptos de aseguramiento y gestién de calidad son aplicables
en este campo y que de algiin modo van a permitir responder a pre-
guntas tales como la eficacia de los cuidados paliativos, su coste y
seguridad con respecto a otras alternativas.

Toda actuaciéon médica se apoya en su evaluacion y en el disefio
de normas de actuacién que no son sino recomendaciones propues-
tas con el objeto de influenciar las decisiones asistenciales. Unas
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normas bien elaboradas supone una ayuda para la toma de decisio-
nes ya que:

- Valoran las diferentes opciones,

Identifican los resultados clinicos importantes,

Evaltan las distintas opciones con los resultados, sopesan los
beneficios de las diferentes opciones frente a los riesgos y cos-
tes,

Toman en consideracién factores no clinicos y elige la opcién
que considera “mejor”. (Huerta JM).

En funcién de la flexibilidad de las normas pueden ser clasifica-
das en estandares, directrices y opciones de mayor a menor .

En Diciembre de 2000 fue aprobado el Plan Nacional de Cuida-
dos Paliativos de Espaia por el Consejo Interterritorial de Sanidad,
con el objetivo general de todo plan de Cuidados Paliativos que no
es otro que “la mejora de la calidad de vida de los enfermos en situa-
cién terminal y de sus familias de manera racional, planificada y efi-
ciente y que garantice unos cuidados paliativos basados en los
principios de equidad, solidaridad y universalidad del SNS.”

Uno de los aspectos que contemplaba el Plan Nacional de Cui-
dados Paliativos es la aplicacion, implementacion y desarrollo de
estandares de calidad para una atencién adecuada a los enfermos
terminales.

A partir de este plan el Ministerio de Sanidad junto con el grupo
de Calidad de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos y la Fun-
dacién Avedis Donabedian, elaboran una Guia de Calidad en Cui-
dados Paliativos siguiendo el siguiente procedimiento.

1. Se fijan los criterios, las dimensiones y las areas en donde se
iba a actuar;

2.Se trabaja el desarrollo de indicadores.
3.Se establecen los estandares para cada indicador.
4. Organizan una evaluacion de los servicios prestados.

Dentro de la Guia cabia resaltar la definicion de la tipologia de
los pacientes que se trataran, en funcién de si lo que padecian era
una enfermedad incurable, avanzada y progresiva, y de como res-
pondian al tratamiento especifico o si contaban con frecuentes crisis
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de necesidades. Se tipific6 también como se producia el impacto
emocional en enfermos, familias y equipos y en cémo repercutia
todo esto sobre la estructura cuidadora. Se disené la tipologia de los
recursos, ya fueran a través de medidas generales o servicios especi-
ficos.

A partir de esta Guia se desarrollaron una serie amplia de indi-
cadores de Calidad en la atencion que sirven de referencia a la hora
de desarrollar nuestros planes de intervencion.

En el desarrollo del proceso, estos indicadores en nuestro caso de
atencion en la terminalidad, van a sefalarnos si realmente estamos
atendiendo a nuestros enfermos cémo debemos. Nos mide si hemos
cumplido lo marcado o cudnto nos queda para llegar al objetivo que
hemos marcado como objetivo final.

En una gestion de calidad la accesibilidad a los cuidados paliati-
vos supone ya un indicador de la misma definido como el uso opor-
tuno de servicios asistenciales para obtener el mejor resultado clinico
posible, asi como la acreditacién profesional y de los servicios.

Hay ejemplos de aplicacion de sistemas de calidad como en el
Instituto Cataldn de Oncologia que desde hace afios esta trabajando
en el proyecto de implantacién del modelo europeo (EFQM), o el
programa marco en cuidados paliativos desarrollado por la Junta de
Extremadura a partir del Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

Ademads de los indicadores se han definido unos estandares mini-
mos de calidad que son normas cuyos resultados han sido suficien-
temente contrastados como para tomarlos como los mds adecuados.
Ej: Si definimos que el paciente tiene necesidades tanto fisicas como
emocionales, espirituales y sociales, que han de ser evaluadas en el
momento de realizar la anamnesis y exploracién fisicas completas un
indicador sera.

- Los pacientes han de tener realizada una evaluacion inicial de
sus necesidades que quedara registrada en la historia clinica y
esto debe estar cumplimentado al menos en el 90% para que
hayamos cumplido el objetivo.

- La evaluacion global de las necesidades del paciente y la fami-
lia y el abordaje terapéutico en Cuidados Paliativos exige un
trabajo de equipo por parte de profesionales de diferentes dis-
ciplinas.
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EL EQUIPO DEBE REALIZAR REUNIONES INTERDISCIPLINARES
ESTABLECIDAS EN UN 80% DE LOS CASOS

(Ejemplos de Guia del Ministerio de Sanidad)

Tomando como referencia la Guia de la SECPAL/ Ministerio de
sanidad de Cuidados Paliativos podemos clasificar los indicadores en
cuatro grupos:

1. ATENCION DE PACIENTES Y SUS FAMILIAS.
2. EVALUACION Y MEJORA.

3. ESTRUCTURAY ORGANIZACION

4. TRABAJO EN EQUIPO.

Vamos a dar unas pinceladas de cada grupo ya que estan ya cla-
ramente desarrollados en el documento de la SECPAL

1. ATENCION DE PACIENTES Y SUS FAMILIAS
En ella se definen 5 areas de intervencion :
1.1. Evaluacion de las necesidades

Ej: - Indicador: El equipo debe reevaluar las necesidades del
paciente.

- Standard: Cumplimiento en 80%.
1.2. Objetivos terapéuticos marcados

Ej: - Indicador: El paciente debe tener definido un Plan
Farmacoterapéutico.

- Standard: Cumplimiento en 100%.
1.3. Atencion integral

Ej: - Indicador: La unidad debe tener definida una guia de aco-
gida del paciente y su familia.

- Standard: Cumplimiento 100%
1.4. Derechos del paciente

Ej: - Indicador: El paciente debe poder acceder a expresar sus
voluntades anticipadas por escrito.

- Standard: Cumplimiento 100%.
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1.5. Educacion del paciente y familia.

Ej: - Indicador: La Unidad debe disponer de un protocolo de detec-
cién de las necesidades de educacién del paciente y familia.

2. EVALUACION Y MEJORA
2.1. Mejora de la calidad.

Ej: - Indicador: El equipo debe conocer periédicamente la opi-
nién y satisfaccion de sus pacientes y familias.

- Standard: Cumplimiento:100%.
2.2. Sistemas de registros y documentacion.

Ej: - Indicador: El paciente debe disponer de un informe de asis-
tencia completo. Standard: Cumplimiento: 70%.

3. ESTRUCTURA Y ORGANIZACION
3.1. Equipo interdisciplinar.

Ej: - Indicador:La unidad debe tener estructurada la composi-
cién del equipo interdisciplinar.

- Standard: Cumplimiento 100%
3.2. Organizacion de la asistencia.

Ej: - Indicador:La unidad debe disponer de un horario de visitas
flexible de 24 horas.

- Standard:Cumplimiento 100%.

4. TRABAJO EN EQUIPO
4.1. Sistemas de trabajo.

Ej: - Indicador: El equipo debe realizar reuniones interdiscipli-
nares establecidas. Standard: Cumplimiento: 80%.

4.2. Cuidado y soporte del equipo

Ej: - Indicador:El equipo debe definir formalmente sus actuacio-
nes para prevenir el burn-out de sus miembros.

- Standard: Cumplimiento. 100%.
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4.3. Formacion continuada e investigacion.
Ej: - Indicador: El equipo debe establecer un plan de investiga-
cién
- Standard: Cumplimiento: 100%
4.4. Coordinacion entre niveles y servicios.

Ej: - Indicador: El equipo debe establecer sistemas de coordina-
cién con los recursos del area.

- Standard: Cumplimiento 100%

Este documento nos orienta hacia donde va la atencién de cali-
dad y la necesidad de mejorar en aspectos no estrictamente de aten-
cién directa sanitaria sino de comunicacion, de formacion, de
organizacién, de impacto en la sociedad que inciden directamente
en la calidad de atencién de nuestro paciente y la necesidad de
medir y cuantificar estos aspectos

Todo ello nos lleva a un proceso de mejora continua que dentro
del modelo de calidad total se define como un ciclo de 4 fases PDCA
( Plan-Do-Check-ACT Planificar-Hacer-Comprobar- Ajustar) .

1. Planificar y establecer objetivos, determinar dreas a mejorar.
Ej: Control del dolor.

2. Hacer: Realizar lo que se ha decidido en la fase anterior. Ej:
Control diario del dolor y ajuste de tratamiento.

3. Comprobar. Verificar los resultados, comparandolos a objeti-
vos marcados. Ej: nimero de personas en las que se ha con-
trolado el dolor.

4. Ajustar: Establecer lo que hay que cambiar o mantener. Ej:
Determinar intensidad del dolor.

El hecho de trabajar por procesos en el que la atencién paliativa
se ve como una linea que comienza cuando el paciente entra en
nuestra organizacién hasta que sale ( en este caso habitualmente por
fallecimiento) hace que todos los grupos a cargo no trabajen por
departamentos o dreas separadas sino que inciden a lo largo de toda
la atencioén. Esto nos obliga a consensuar protocolos o procedimien-
tos y a trabajar en equipo ya que se establecen unos objetivos com-
partidos por todas las partes.
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Finalmente, deseo comentar que desde nuestra experiencia la
implantacion progresiva de un sistema de calidad esta siendo un
elemento muy positivo para la organizacién pero al mismo tiem-
po, es laborioso ya que obliga a la implicacién y colaboracion de
toda la organizacion y que senalar que trabajar con indicadores
tiene sus ventajas pero también sus inconvenientes o “dificulta-
des”.

1. Ventajas

- Se obtiene informacion objetiva sobre la actividad y le permite
detectar sus puntos fuertes y aquellas areas en las que hay que

mejorar.

- Se obtiene informacién a lo largo de los afios sobre la evolu-
cién de la organizacion o del servicio.

- Permite el benchmarking o la comparacién con otras organiza-
ciones.

- Obliga a establecer unos objetivos que obligan al desarrollo de
toda la organizacién y no solo de los personas nivel individual.

- Permiten establecer un método de trabajo.

2. Inconvenientes

- Obliga a tener sistemas de registro, unificar y consensuar crite-
rios de recogida de los datos (quién y cémo)y a cumplimentar-
los, lo que al inicio supone una aumento en la carga y en la
organizacién del trabajo.

- Obliga a disponer de Tecnologias de la informacién y Comuni-
cacion para poder gestionar toda la informacién recogida.

Como conclusién, podemos decir que progresivamente los siste-
mas de aseguramiento de calidad y de calidad total-excelencia van
incorporandose a los distintos dmbitos de la atencién a las personas
pero que no hay que perder de vista nuestro objetivo primordial que
es la de obtener la maxima calidad de vida para los enfermos que
atendemos y que estos sistemas son instrumentos que nos deben lle-
var a hacia este fin.
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LOS SENTIDOS DEL
L MIENTO






Para Jone, “in memoriam

Eres Tristeza que anda gravida por los pasillos blanquisimos del hos-
pital. Tus pasos han sido rapidos hasta llegar al edificio. Después, en el
hall, han empezado a hacerse mas lentos. Esa extrana casa de pasillos y
puertas interminables es ya casi tu casa. De hecho, es ahi donde se retine
tu familia, donde se ha trasladado el hogar. Subes a la segunda planta,
seccién de oncologia. Tus pasos son cada vez mas pausados, respiras
hondo, te paras un momento.

Por fin, la Tristeza entra en la habitacion disfrazada de Alegria. Ella, casi
tan blanca como las sabanas que la envuelven, te hace un gesto de recono-
cimiento con la mirada, tal vez un minimo eshozo de sonrisa, que no alcan-
za a ser ni una sombra de su sonrisa, la radiante. Besos y mimos. Te pregunta:

—;Qué hora es?

—Las tres.

—;Del dia o de la noche?
—Del dfia.

—iTodavia! -murmura.

Esa conversacion se va repitiendo una y otra vez.

—;Qué hora es?

—Sobre las siete. Estd amaneciendo. Hoy hemos encargado un sol
estupendo para ti.

—iTodavia! -murmura.

Ninguna de las horas del dia es ya soportable. Y ti sabes que el arsenal
de humor carifioso que has intentado desplegar durante todos estos meses ya
ni siquiera le llega. Que ha luchado mucho y que ya sélo quiere descansar.
Y que lo dnico que puedes hacer es estar ahi, acompafandola hasta el final.

Mientras desgrano estos recuerdos, me viene a la cabeza el fil6-
sofo Emmanuel Lévinas. Reflexionando sobre la inutilidad del dolor
(1982), afirma: “Que en su fenomenidad propia, intrinsecamente, el
sufrimiento sea indtil, que sea «para nada», tal es lo minimo que de
él se puede decir”. Luego repasa algunas de las formas en las que his-
téricamente se ha ido justificando el sufrimiento, los modos en los
que se ha querido ver, en ese sufrir que aparentemente parece gra-
tuito, absurdo o arbitrario, una significacién y un orden. Lévinas las
rechaza todas, y concluye: mi propio sufrimiento no tiene un senti-
do en si, no tiene un sentido para mi (a menos que yo construya o
edifique ese sentido para hacerlo llevadero), el inico sufrimiento que
tiene sentido, un sentido claro, para mi, es el sufrimiento de los otros.
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Y cudl es ese sentido? Por supuesto, el de acudir a esa [lamada (que
por muy silenciosa que sea no deja de ser ensordecedora): intentar
curar, aliviar, ayudar, acompanar a ese otro sufriente. Aunque, a
veces —y especialmente en las situaciones terminales— poco se pueda
hacer excepto un amoroso y entristecido “estoy aqui, a tu lado”.

Claro, podria argtiirse que eso que Lévinas [lama aqui sentido no
es lo que habitualmente designamos como tal. O que, en todo caso,
es insuficiente, porque lo que verdaderamente importa o alivia es
que el propio sufriente encuentre un sentido para su pesar, o que los
que tenga alrededor —familiares, amigos, tal vez el sacerdote, tal vez
el médico, o el psicélogo, o algln otro profesional sanitario- le ayu-
den en esa busqueda o construccion de sentido. Ciertamente, podri-
an discutirse muchas cosas. Pero tal vez sea mejor comenzar por
plantearse por qué necesitamos dotar de sentido al sufrimiento, y qué
formas histéricas ha tomado esta necesidad. Después, volveremos a
plantear la propuesta de Lévinas.

SENTIDOS TRADICIONALES DEL SUFRIMIENTO

Hasta hace relativamente poco, los usos y significados sociales del
dolor y el sufrimiento estaban bien codificados en las cosmovisiones
religiosas que regian la vida de las sociedades occidentales. Recorde-
mos la definicién ya clasica de religion que ofrecia el antropélogo
Clifford Geertz en 1973: cualquier religion se compone de simbolos
sagrados que “tienen la funcién de sintetizar el ethos de un pueblo —el
tono, el cardctery la calidad de su vida, su estilo moral y estético—y su
cosmovision, el cuadro que ese pueblo se forja de cémo son las cosas
en larealidad, sus ideas mds abarcativas acerca del orden” (1991: 89).
Pues bien, Geertz subrayaba que toda religion debe ofrecer una expli-
cacioén al menos a los tres puntos en los que el caos amenaza irrumpir
en el hombre: “en los limites de su capacidad analitica, en los limites
de su fuerza de resistencia y en los limites de su visién moral. El des-
concierto, el sufrimiento y la sensacién de una paradoja ética insolu-
ble constituyen, si son bastante intensos y duran lo suficiente,
radicales desafios a la proposicion de que la vida es comprensible y
de que podemos orientarnos efectivamente en ella; son desafios a los
que de alguna manera debe tratar de afrontar toda religion por «primi-

218



tiva» que sea y que aspire a persistir” (1991: 97). Ciertamente, todas
las religiones han desarrollado cosmovisiones que integran el mal y el
sufrimiento que puedan padecer sus miembros, y los han dotado de
sentido dentro de ese orden. Se sufriria, si, pero jamas absurdamente,
sin porqué o para qué. Uno sabe qué debe hacer con su dolor, cémo
llevarlo, a quién o a qué consagrarlo, como mitigarlo, cémo usarlo
para la propia transformacion.

El sociélogo Max Weber ya habia realizado antes (Ensayos sobre
sociologia de la religion 1, 1920) un intenso estudio comparativo
entre las seis principales religiones del mundo y su “ética econémi-
ca”, es decir, las justificaciones y el cdlculo compensatorio que ofre-
cia cada una de ellas al sufrimiento de sus fieles. Entre las
explicaciones del sufrimiento y la injusticia destacaba: a) los pecados
cometidos por el individuo en una vida anterior (migracién de las
almas, doctrina del karma); b) la culpa de los antepasados, que se
paga hasta la tercera o cuarta generacién; c) en un sentido mas lato,
la podredumbre de todo lo creado en cuanto tal. Y senalaba asimis-
mo las formas mas comunes de compensacion de ese sufrimiento
que ofrecian las principales religiones, suscitando la esperanza de
una vida futura mejor: a) ya en este mundo para el individuo (migra-
cién de las almas); b) ya para sus sucesores (reino mesianico); c) ya
para si mismo en el mas alla (cielo).

No podemos profundizar ahora en ese analisis comparativo, pero
si es pertinente que dirijamos la mirada a la religion mas determi-
nante en nuestra tradicién cultural. El cristianismo tiene, ademds, la
peculiaridad de fundarse sobre un Dios hecho hombre, del que se
subrayard la magnitud de su sufrimiento en la Pasion, hasta el grado
de convertir ese sufrimiento en el simbolo distintivo mismo del cris-
tianismo (la cruz), y dotarlo de evidente sentido y utilidad (habria
tenido como fin expiar nuestros pecados y ofrecernos el camino de
la salvacion, etc.). La Iglesia ofrecerd a menudo, desde los primeros
martires, ese sufrimiento con sentido de Cristo como ejemplo a
seguir, y los diversos tratados teolégicos y las evoluciones apostéli-
cas iran refinando y llenando de matices dicho significado.

Nos enfrentamos, por supuesto, al problema de la teodicea, a la
cuestion de la justicia de Dios (theo-diké) o el por qué permitiria
Dios la existencia del mal, la injusticia o el sufrimiento en su crea-
cién. Fue Leibniz el fil6sofo que mas sistemdticamente traté este
tema (Teodicea, 1710) y el que construyé todo un edificio raciona-
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lista en defensa del Dios cristiano. A él le debemos también una divi-
sién tripartita del mal, convertida en candnica. Explica Leibniz que
éste es “el mejor de los mundos posibles” puesto que fue creado por
el Gran Arquitecto que es Dios, al que seria imposible disefiar, dada
su omnipotencia y absoluta bondad, nada realmente imperfecto. Asi
que los siguientes tres tipos de males son —en el conjunto del orden
divino que no alcanzamos a comprender dado nuestro caracter fini-
to y limitado-, en realidad, un bien:

1) El mal metafisico: es decir, la muerte, la finitud y la imper-
feccién de todo lo humano. Leibniz la justifica aduciendo
que de no existir supondria la divinizacién de la criatura; esto
es, en ese caso Dios habria creado dioses, no humanos.

2) El mal moral: es decir, el pecado, la maldad. Dios lo permiti-
ria en funcion del libre albedrio, pues sin libertad no habria
seres racionales. Este mal, originado por el ejercicio de la
libertad, seria un mal menor en comparacion con el bien de
crear seres racionales y libres.

3) El mal fisico: es decir, el dolor, el sufrimiento. Para justificar-
lo, Leibniz repite las razones que la tradicién cristiana habia
alegado regularmente y que seguira alegando después:

a) “Puede decirse del mal fisico, que Dios lo quiere muchas
veces como una pena debida por la culpa.”

b) “Con frecuencia también, como un medio propio para un
fin, esto es, para impedir mayores males o para atraer
mayores bienes.”

c) “Lapena sirve ademas para producir la enmienda y como
ejemplo. Y el mal sirve a menudo para gustar mejor el
bien y para una mayor perfeccién del que sufre” (Teodli-
cea, &23).

En otros parrafos, Leibniz insiste en el sufrimiento como castigo
por un pecado o una falta cometida: “absolutamente hablando,
puede sostenerse que Dios ha permitido el mal fisico como conse-
cuencia de haber permitido el moral, que es su fuente” (Teod.,
&378); “el mal fisico deriva generalmente del moral, aunque no
siempre en los mismos sujetos” (Teod., Causa Dei, &32). Aqui se
hace referencia a la idea repetida a menudo en la tradicién cristiana
de que las faltas colectivas pueden expiarse mediante el sufrimiento
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de algunos de sus miembros; o bien de que se heredan de los padres
o predecesores (o directamente del Pecado original), de modo que,
por ejemplo, la enfermedad y la agonia de un nifio podria deberse al
castigo por algin pecado de sus padres (explicacién que puede
seguir encontrdndose en la pastoral catélica decimonénica). En todo
caso, segln la tradicién que representa Leibniz, el dolor tiene una
dimensién pedagdgica y transformadora, que tarde o temprano con-
duce a un bien mayor, de modo que nunca es indtil ni, estrictamen-
te hablando, inmerecido.

Afirmar que el mal fisico deriva “generalmente” del mal moral es
sostener que “generalmente” uno es, de alguna manera, el causante
de su propio sufrimiento. De modo que una de las formas principa-
les de contribuir a su curacion (independientemente de si se acude o
no al médico o al curandero) consistiria en realizar examen de con-
ciencia hasta encontrar la propia mancha interior, pedir perdén por
ella y hacer penitencia. Al mismo tiempo que aguza la culpabilidad
del sufriente, esta cosmovision también le otorga cierta tranquilidad,
pues le concede un plano para actuar con su dolor, ademas de ofre-
cerle un Dios atento a sus plegarias y a su reforma espiritual.

Desde esta perspectiva, sufrir a causa de la extrema pobreza, a
causa de una grave enfermedad, o a causa de la guerra, solia remitir
al mismo tipo de significado: todo ello era interpretado bien como
castigo, bien como oportunidad de perfeccionamiento moral o de
salvacién; y en todo caso, sufrido con resignacién, integrado en el
orden supuestamente invariable de la vida. La separacién del mal
natural y del mal social es caracteristica del pensamiento de los
siglos XVIII y XIX. Es entonces, en la llustracion, cuando la ciencia
social comienza a tratar el problema del mal, hasta entonces mono-
polizado por la religion, y se intenta profundizar en sus causas, dis-
tinguiendo las naturales de las sociopoliticas.

DE LATEODICEA A LA ANTROPODICEA. SOBRE JUSTIFI-
CAR EL DOLOR O COMBATIRLO

Kant sera uno de los que con mds contundencia comienza a teo-
rizar contra esa teodicea de largo calado que defendia Leibniz. Kant
impugna la tradicién agustiniana que explica el mal como resultado
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del pecado y como enraizado en la naturaleza del hombre (pecado
original hereditario). La libertad humana no puede interpretarse Gni-
camente como la causante del mal, pues ella encierra también la
posibilidad antropolégica del progreso histérico, entendida como
capacidad para responsabilizarse de la reduccién de males munda-
nos. En su Antropologia, afirma: “la especie humana puede y debe
ser la creadora de su propia dicha”. Asi, con Kant y otros pensadores
ilustrados comienza un proceso decisivo de la modernidad: se deja
a un lado la cuestién de Dios, y el hombre asume toda la responsa-
bilidad frente al mal, incluida la funcién “salvadora”, de la que sur-
gen las diversas filosofias de la emancipacién. Se pasa de la
especulacion sobre el mal a la lucha contra él; de la teodicea, a las
diversas formas de antropodicea: la justicia, la reduccién de males
fisicos y morales, es algo que ha de exigirseles a los hombres (Estra-
da, 1997).

Marx sera clarisimo al respecto: el problema planteado por el
sufrimiento no consiste en darle un sentido, sino en suprimirlo, en
transformar las condiciones politicas, econémicas y sociales que lo
han originado y perpetuado. Y condena, como es bien sabido, a la
religion por resignar los hombres a su suerte, haciéndoles creer que
no se puede hacer nada contra ese sufrimiento. Sin embargo, como
en las otras teorias del progreso desarrolladas a lo largo del s. XIX y
de buena parte del XX, también la vision marxista celebrara la vio-
lencia como generadora de la Historia. En este caso como en otras
ideologias de corte totalmente contrario, la transformacién radical de
la sociedad a la que aspiran serd un parto doloroso, pero, una vez
mas, se trata de un dolor redentor, justificado, necesario para la
causa final. La politizacion del sufrimiento y del sacrificio estara a
menudo revestida de un cardcter casi sagrado, no muy diferente de
la perspectiva religiosa que crefa superada.

Pero sera otro gran maestro de la sospecha, Nietzsche, el que a
fines del s. XIX pondrd en marcha la critica mas radical a la idea de
que el sufrimiento haya de tener algtn sentido. En algunos de sus tex-
tos, Nietzsche hace ver que el dolor es como el placer, esto es, algo
que se acaba en si mismo, y no un medio para un fin, no algo que
tenga un porqué o un para qué. Y es que la dicha no requiere razo-
nes. En todo caso, si se le apremia, interpretara su felicidad como
dadiva o gracia. Sin embargo, “el dolor pregunta siempre por sus
causas”, recuerda Nietzsche, anda pidiendo justificaciones y exi-
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giendo cuentas. Pero el imperativo religioso o metafisico de sentido
que suele aplicarse no se ejerce sin crueldad. Nietzsche llamé “meta-
fisica del verdugo” a sus dos movimientos bdsicos: primero, se inte-
rioriza el sufrimiento y se lo interpreta como el efecto de una culpa.
Luego, ese dolor culpable abre las posibilidades de la redencion,
aunque ello signifique intensificar ain mas el sufrimiento. Y es que,
como recuerda en un aforismo titulado “Los médicos del alma vy el
dolor”, un cuerpo enfermo acepta de buen grado las intervenciones
quirdrgicas mas crueles para que la terapia del sentido le devuelva la
salud (Ocafa, 1997: 227).

Es mas que significativo comprobar que por muy duramente que
critique esta tradicional justificacion metafisica del sufrimiento,
Nietzsche (el sufriente Nietzsche, aquejado de terribles dolores de
cabeza desde muy joven) sigue teniendo una visién purificadora del
dolor, como un terrorifico martillo que esculpe al superhombre.
Como el camino hacia el saber, el poder, la verdad superior. Escribe
en La Gaya Ciencia (1882; 1988: 33): “Sélo el gran dolor es el dlti-
mo liberador del espiritu, como maestro del gran recelo... Sélo el
gran dolor, ese dolor largo y lento que se toma todo el tiempo y en
el cual somos quemados como a fuego lento, nos obliga a los fil6so-
fos a descender hasta nuestro fondo ultimo y despojarnos de toda
confianza... Dudo que tal dolor «nos haga mejores»—; si sé que nos
vuelve mas profundos. Bien que aprendamos a oponerle nuestro
orgullo, nuestra injuria, nuestra fuerza de voluntad, y hagamos como
el indio, que por mucho que se le torture, se venga de su torturador
con la malicia de su lengua; bien que nos retiremos ante el dolor a
la nada oriental —se la denomina nirvana—, a la resignacion, al auto-
olvido, a la auto-anulacién muda, rigida y sorda: de tan prolongados
y peligrosos ejercicios de dominio de si mismo uno emerge cambia-
do, con algunos interrogantes mds, sobre todo con la voluntad de
interrogar en lo sucesivo mas y mas profundamente, mds serena y
rigurosamente”.

Una vez mas, el sufrimiento como vehiculo de trascendencia,
como oportunidad de perfeccionamiento, aunque se trate, en el caso
de Nietzsche, de una profundidady una autosuperacion ferozmente
enemigas de la tradicién judeocristiana. ;Cémo olvidar, sin embargo,
que “no todo dolor sirve para intensificar la fortaleza, como no sea
el poder de quien lo inflige, sino que, por desgracia, abundan sufri-
mientos que deprimen la vida sin hacernos mas vigorosos o profun-
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dos?” (Ocana, 1997: 225) Nietzsche conocia sin duda esta cualidad
del sufrimiento cuando escribi6 en La Gaya Ciencia: “En su mas alto
grado el dolor engendra impotencia”; aunque nunca lo subrayé lo
suficiente. Ciertamente, hay sufrimientos que simplemente dejan al
ser humano hecho una piltrafa, habitado por murciélagos o devora-
do por buitres. Si tiene suerte y consigue salir con vida y restaurar su
integridad y su identidad, tal vez pueda darle un sentido a ese dolor,
sacar algo de la experiencia, pero siempre a posteriori.

En una pagina de sus espléndidos diarios (1992: 126), Cesare
Pavese resume asi la cuestion que estamos tratando: “Para no sufrir
hay que sufrir. Es decir: hay que aceptar el sufrimiento. Pero «acep-
tar el sufrimiento» significa conocer una alquimia mediante la cual
el barro se convierta en oro. No se puede «aceptarlo» y basta. Los
pretextos seran (I) que nos volvemos mejores, (II) que conquistamos
a Dios, (Ill) que sacaremos poesia de ello (el més deficiente), (IV) que
pagamos un precio que todos pagan. Pero cuando se trate del sufri-
miento supremo, la muerte, el | 'y el lll caen: quedan la conquista de
Dios o el destino comun”. Es esa magia alquimica para convertir el
barro en oro la que vendra debilitada en la medida en que la visién
metafisica y religiosa tradicional vaya decayendo en las sociedades
occidentales cada vez mas secularizadas en el s. XX.

LA PROMESA DE LA FELICIDAD Y EL SIN SENTIDO DEL
DOLOR

Como uno de los maximos suefios de la antropodicea, la llustra-
cién cred la esperanza de que era posible la regeneracion de la espe-
cie humana a través de los esfuerzos conjugados de la razén y de la
industria, de la ciencia y de la técnica. La esperanza de que una pro-
gresiva racionalizacion del mundo podria corregir o mitigar de
manera determinante tanto el mal moral (mediante reformas legales,
educativas, econdmicas, sociales) como el fisico (mediante el desa-
rrollo de la medicina, medidas de salubridad, etc.); si bien, por
supuesto, el mal metafisico (la muerte) aparecia siempre como un
horizonte irrebatible. Por primera vez se abre la expectativa de que
hemos venido a este mundo a disfrutar, y no a “un valle de lagrimas”;
de que tenemos “derecho a la felicidad”, al bienestar y al confort.
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Esa nueva mentalidad hedonista tomard un verdadero impulso un
buen dia de 1846, cuando por fin el uso del éter permita realizar
intervenciones quirdrgicas con anestesia. Otro buen dia de 1899
comenzard a comercializarse el acido acetilsalicilico, la aspirina. La
medicina no dejara de afinar sus armas contra el dolor desde enton-
ces, aunque realmente sorprende que haya tardado tanto en descu-
brir esas técnicas y en ponerlas en practica de forma efectiva y
masiva. Sorprende asimismo que las unidades de medicina del dolor
o de cuidados paliativos s6lo estén en activo desde hace pocas déca-
das. Y digo que sorprende, porque desde nuestra mentalidad actual
nos resulta dificil comprender que esa bisqueda biomédica no fuera
absolutamente prioritaria desde los origenes de la disciplina, o que
no hubiera una demanda social mucho mas atronadora al respecto.
Sin embargo, uno no tiene mas que leer a escritores y pensadores de
siglos anteriores para comprobar que “el hombre perteneciente a cul-
turas preanestésicas aspira menos a corregir el ser del dolor que a
disciplinarse para soportarlo” (Ocafna, 1997: 235). Consideraban el
dolor algo tan inherente a la condicion humana que dificilmente
podrian imaginar su practica anulacién mds que como un suefio (o
como una proyeccion transmundana: el cielo es esa condicién eter-
na donde no existe el sufrimiento).

Hoy, s6lo imaginar qué ha supuesto un simple dolor de muelas
durante siglos, y su forma de “tratarlo”, nos pone los pelos de punta.
Imaginar que tenemos que esperar a que pase un “dentista” itinerante
por el pueblo para que nos lo arranque sin anestesia, o bien acudir al
herrero para que haga la labor con una tenaza... O imaginar que nos
realizan una mastectomia con la Unica anestesia de una copita de
vino dulce, “quizas con un poco de ldudano”, y siendo agarradas a la
cama por varios hombres vestidos de negro, mientras el cirujano corta
con un cuchillo “venas, arterias, carne, nervios” lo mas apresurada-
mente posible... (D. Morris, 1991: 70). Tal visién haria exclamar a
numerosos de nuestros contempordneos un “jantes la muerte!”, y en
muchos casos no serfa un mera expresion retérica. Y es que, evidente-
mente, nuestro umbral de tolerancia al dolor decrece a medida que se
generaliza el uso de los analgésicos y de los demas tratamientos tera-
péuticos, y, claro esta, desde que hemos perdido el sentido del para
qué habria que sufrir tanto. Desde la década de 1950, por lo menos,
ya se habla de “algofobia” o fobia al dolor para designar la nueva acti-
tud burguesa cada vez més extendida (Le Breton, 1999: 203).
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La conjuncién de una medicina cada vez mas eficiente en su
lucha contra el “mal fisico” (amparada por un Estado que democratiza
al menos sus cuidados basicos) con una mentalidad hedonista que
alienta la busqueda de placeres y propone como “derecho” la salud y
el bienestar, hace perder al dolor todo significado o valor. Privado de
sus coartadas religiosas o ideoldgicas, el dolor “ya no significa nada,
nos resulta un estorbo, es como un espantoso amasijo de fealdades
con el que no sabemos qué hacer” (Bruckner, 2001: 46). Desde luego,
la cultura médica ha dejado de creer en que tenga ninguna virtud, ya
no le adjudica valor moral alguno, y el conjunto de la sociedad
—incluso gran parte de los creyentes catélicos— piensa en su mayoria
del mismo modo. Sin embargo, es claro que la medicina es incapaz de
tratar ciertos dolores crénicos de forma eficaz y, desde luego, es evi-
dente que la guerra terapéutica contra las diferentes formas de sufri-
miento siempre tendra sus limitaciones, por mucho que se afinen sus
férmulas, y se abandone por fin una visién excesivamente organica de
la salud, como intenta hacer la terapia médica mas avanzada.

El hecho de que en la actualidad el problema del dolor (y de la
salud) esté enteramente asimilado por la cultura médica, lo convier-
te en un asunto de especialistas que dejan al lego sin asidero inter-
pretativo, pues ya no puede apoyarse en los antiguos recursos
morales. Desde el momento en el que el dolor “pudo ser suprimido
gracias a tratamientos de facil acceso, las antiguas defensas cultura-
les se volvieron anticuadas, y fueron sustituidas por los procedi-
mientos técnicos... Considerado inutil, estéril, el dolor es una escoria
que el progreso debe disolver, un anacronismo cruel que debe desa-
parecer. Se ha convertido en un escandalo, a la manera de la muer-
te o la precariedad de la condicion humana”, sostiene Le Breton
(1999: 206). Y una persona sin facilidad de respuesta frente al dolor
se convierte en muy vulnerable. “El sentimiento generalizado de que
en la actualidad todo dolor puede tener alivio... engendra en nume-
rosos enfermos, testigos de los escollos practicos de tal paradigma,
una frustracion, y hasta un sentimiento de abandono... El dolor, sobre
todo cuando se prolonga, raramente se considera una experiencia
extrema que también tiene como responsable al paciente y que éste
podria afrontar con menor pasividad recurriendo a sus propios recur-
sos. Renuncia a toda tentativa personal de buscar sus propias solu-
ciones o sumar sus esfuerzos a los del médico y a los tratamientos
que recibe” (Le Breton, 1999: 204).
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Asi que hoy vivimos en esa curiosa paradoja: jamds habiamos
tenido tantos medios para aliviar el sufrimiento, jamas nos habiamos
dedicado a ello con tanta fruicién, pero, al mismo tiempo, el hecho
de habernos acostumbrado a vivir con cierto confort también nos ha
convertido en mds vulnerables al sufrimiento. Cuando se vive en una
sociedad en la que se predica continuamente el ideal de la felicidad,
el sufrimiento y la frustracion se convierten tal vez en mas dramati-
cos que cuando se estd acostumbrado a sufrir desde siempre. En
cambio, ahora ese sufrimiento no tiene ya un significado social ni
personal claro. Al contrario, se multiplican las voces que hablan de
su sin sentido. Ello tiene su lado positivo en cuanto supone liberarse
de una tendencia a la glorificacién del sufrimiento, es decir, liberar-
se de las formas —lo hemos visto— en las que la dotacion de sentido
exigia una mayor racién de sufrimiento. Sin embargo, puede afir-
marse igualmente que la ausencia de sentido crea también un mayor
sufrimiento. Vergely (1997: 41) se pregunta: “decirle a alguien que
sufre que sufre por nada, ;no es insultarle?” Y encuadra la cuestion
de la crisis del sentido del sufrimiento en la crisis del sentido de la
vida, aunque concluye afirmando que “no hay un problema del
sentido de la vida, sino un problema de la sabiduria de la vida”
(1997: 289).

LOS SIGNIFICADOS RECONSTRUIDOS DEL SUFRIMIENTO

Realmente, no es del todo cierto que en la actualidad no otor-
guemos socialmente ningln valor al sufrimiento. Para empezar, hay
que recordar que el término “sufrimiento” tiene dos significados inte-
rrelacionados pero diferentes. Segin la RAE: “1) Paciencia, confor-
midad, tolerancia con que se sufre una cosa; 2) Padecimiento, dolor,
pena”. Es decir, mientras la segunda acepcién remite a un mal, a un
dolor, la primera puede remitir a una actitud frente a ese mal, inclu-
so a una virtud. Y creo que en ese sentido, como minimo, si sigue
plenamente vigente. Es decir, en el sentido de prueba, de resistencia,
de caracter. Mucha gente firmaria la sentencia de E. Jonger: “Dime
cudl es tu relacion con el dolor y te diré quién eres” (1995: 13). Y un
ejemplo palmario de ello es el sufrimiento consentido en la practica
deportiva. Toda esa gente que corre un interminable maratén, por
ejemplo, no esta tanto compitiendo con los otros, sino consigo
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mismo, trata de aguzar la propia determinacion, de superar su sufri-
miento llegando al Iimite de su exigencia personal. Y cuanto mas
vivo haya sido ese sufrimiento, “mas segura es la conquista de signi-
ficado intimo” (Le Breton, 1999: 254). Pero también el temple con el
que una persona se enfrenta con una enfermedad o con otro aconte-
cimiento doloroso en su vida sirve no sélo para que sea caracteriza-
do por los demas, sino para conocerse o retarse a uno mismo.

La idea de que el sufrimiento tiene un papel educativo prepon-
derante también permanece, en gran medida. El dolor siempre pare-
ce ensenar mas que el placer, o al menos grabarlo con hierro mas
candente. Por mucho que la escuela como institucién haya pasado
del castigo —fisico o de otro tipo— como estrategia correctiva y edu-
cativa a una pedagogia mas lddica, no quita para que a la hora de
hacer algin tipo de balance biografico, casi todos identifiquemos los
trances dolorosos como mas instructivos o reveladores que sus con-
trarios. Lo que si parece haber perdido gran parte de su influencia, si
bien no toda, es la idea de que un mal fisico sufrido remite a un mal
moral propio (o ajeno). Ello va parejo, claro estd, a la decadencia de
la nocion de “pecado” y de la cosmovision que lo sustentaba (inclu-
so en gran parte de la comunidad cristiana). Adn asi, en numerosas
ocasiones, la necesidad de encontrar una explicacion personalizada
al propio dolor, es decir, una explicacién integrada en nuestra propia
historia personal, hace que uno siga interpretando ese sufrimiento
como el “pago” por una falta o, en todo caso, como posibilidad de
“redencion” (es decir, identificacion de lo que no ha sido correcto en
nuestra trayectoria vital y determinacion de cambiarlo tras el trance
doloroso).

En definitiva, creo que el siguiente resumen de Le Breton (1999:
270) condensa estupendamente todos los sentidos que siguen en
vigor o, en todo caso, los sentidos que rescatamos de las vias cldsi-
cas religioso-metafisicas, reconstruyéndolas de manera que no glori-
fiquen el sufrimiento, ni sean a su vez causa de un mayor padecer; y,
evitando, al mismo tiempo, el plus de sufrimiento originado por un
sufrimiento al que no se reconocen sentido ni finalidad: “En todo
dolor hay en potencia una dimension inicidtica, un reclamo para
vivir con mayor intensidad la conciencia de existir. Porque es ser
arrancado de si, trastorno de la quietud donde arraiga el antiguo sen-
timiento de identidad, el dolor padecido es antropolégicamente un
principio radical de metamorfosis, y de acceso a una identidad res-
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tablecida. Es una herramienta de conocimiento, una manera de pen-
sar los limites de uno mismo, y de ampliar el conocimiento de los
demas... El dolor es sacralidad salvaje. ;Por qué sacralidad? Porque
forzando al individuo a la prueba de la trascendencia, lo proyecta
fuera de si mismo, le revela recursos de su interior cuya propia exis-
tencia ignoraba. Y salvaje, porque lo hace quebrando su identidad...
Es propio del hombre que el sufrimiento sea para él una desgracia
donde se pierde por entero, donde desaparece su dignidad, o, por
el contrario, que sea una oportunidad en que se revele en él otra
dimension: la del hombre sufriente, o que ha sufrido, pero que obser-
va el mundo con claridad. O el hombre se abandona a las fieras
del dolor, o intenta domarlas. Si lo consigue, sale de la prueba sien-
do otro, nace a su existencia con mayor plenitud. Pero el dolor no
es un continente donde sea posible instalarse, la metamorfosis exige
el alivio”.

Ciertamente es mucho mas dificil aplicar todo esto a las situa-
ciones de terminalidad, donde la inevitable cercania de la hora final
deja poco espacio para el despliegue de esa metamorfosis. La inmi-
nencia de la propia muerte, sobre todo si ésta viene “antes de tiem-
po”, debido a una enfermedad, un accidente o una agresion, hace
que la persona inevitablemente se pregunte por qué, por qué a mi,
por qué ahora. La afirmacion de que es “ley de vida” o que “la muer-
te es nuestro comdn destino”, desde luego, alivia bien poco, y espe-
cialmente en estos casos. Hablar de “mala suerte” sin mas es
igualmente vacuo. Sostener que se trata de una cuestion de puro azar
es insoportable para la persona que sufre una situacion asi. Necesita
una interpretacion personalizada, integrada en su propia historia bio-
grafica. Y bien, lo que hemos aprendido los modernos es que dicha
interpretacién no consiste en el “descubrimiento” de un sentido pre-
vio, inherente al orden del mundo o a la l6gica de la divinidad, sino
que siempre se trata de una interpretacion construida, de una narra-
cién que hilvana una trama de significados de acuerdo a la cosmo-
vision social, cultural y personal del afectado. Es decir, que hay una
pluralidad de formas de dotar de sentido al sufrimiento, y ninguna
receta magica que sirva para todos. Es cierto que todas tienen un
cierto aire de familia, y que algo hemos aprendido de la experiencia
histérica y de la reivindicacion del placer de vivir: que rechazamos
las formas de dotacion de sentido que exijan un mayor dolor o un
mayor sacrificio del sufriente.
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Y ello nos lleva, después de este paseo histérico, a la idea for-
mulada por Lévinas al principio. Tal vez convenga explicar que cuan-
do el filésofo judio niega con tal énfasis la posibilidad de que el
sufrimiento tenga “utilidad o justificacién alguna” para el que sufre,
lo que sobre todo tiene en mente es la experiencia del Holocausto.
“La desproporcion entre el sufrimiento y toda teodicea se manifiesta
en Auschwitz con una claridad cegadora... Pero este fin de la teodi-
cea que se impone ante la prueba mas desmesurada del siglo, ;no
revela, al mismo tiempo, y de una forma mas general, el caracter
injustificable del sufrimiento del otro hombre, el escandalo en que
consistiria que yo justificase el sufrimiento de mi préjimo?” Porque
para una sensibilidad ética “la justificaciéon del dolor del préjimo
es ciertamente el origen de toda inmoralidad” (2001: 122-3). De ahi
su conclusion de que el Gnico sufrimiento “no indtil” y “que tiene
sentido pleno” es el “sufrimiento por el sufrimiento del otro hom-
bre” siempre que éste vaya efectivamente dirigido a curar, paliar o
ayudarle.

Lo que Lévinas no dice aqui, pero podemos afirmar nosotros, es
que a menudo la ayuda mas eficaz que puede dispensar ese “sufri-
miento con sentido” para con el que sufre es el de colaborar con él
en la construccion de sentido. Damos por supuesto que el dolor mas
agudo estard aliviado por medios bioquimicos, pero a nadie se le
escapa que el dolor existencial, que incumbe a la integridad del indi-
viduo y no sélo a su cuerpo, necesita de una “terapia” asimismo inte-
gral. Y ello es especialmente claro en los casos de terminalidad.
Porque si bien es el propio paciente el que ha de elaborar una narra-
cién de su vida en la que integre de manera digna el sufrimiento final
y la muerte préxima, a menudo seran otras personas las que estén
mas capacitadas para guiarle en esa labor. Podrian ser familiares y
amigos, si, pero es cierto que éstos pueden no estar preparados para
ello o, en todo caso, insuficientemente preparados. Ciertamente, los
avances de la bioética en este ambito y sus aplicaciones en los Cui-
dados Paliativos son de vital importancia. La formacién adecuada del
personal sanitario y de especialistas en este campo no podria tener,
por lo tanto, mas sentido.
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;TIENE SENTIDO EL SUFRIMIENTO?

La pregunta que nos convoca en este coloquio es la de si el sufri-
miento tiene sentido ético y estético, o al menos alguno de los dos.
Me parece que de entrada se puede ser concluyente al respecto: el
sufrimiento como tal no tiene sentido alguno, precisamente porque
es un ataque frontal al sentido humano de la existencia. Ahora bien,
muchas religiones consideran que el sufrimiento tiene un gran senti-
do purificador, de manera que esta premisa negativa puede cuando
menos chocar a los creyentes. Tampoco faltan quienes se consideran
laicos y consideran que el sufrimiento es algo natural, a lo que debe-
mos adaptarnos porque forma parte de la existencia. En realidad,
pienso que el sufrimiento no tiene sentido, sea natural, artificial,
artistico, moral o cualquier otra clase. Lo que si tiene sentido, y
mucho, son las maneras de protegernos del sufrimiento y las tentati-
vas de erradicarlo. Aqui la estética tiene sin duda un papel impor-
tante, sobre todo si consideramos que la sensibilidad y la
imaginacion creativa son elementos constitutivos de la estética —es
decir, la estética es importante porque somos seres dotados de sensi-
bilidad y de imaginacién creativa—, y que los modos de atacar al
sufrimiento, de enfrentarnos con él, tienen sin duda mucho que ver
con estas cosas.

Trataré pues de explicar brevemente estas dos ideas principales:
a) el sufrimiento no tiene sentido alguno porque ataca el sentido de
la existencia y, b) lo que tiene sentido es la oposicion al sufrimiento.

Una existencia con sentido es, en gran medida, una existencia
con el menor sufrimiento posible, o si se prefiere con un sufrimiento
bajo control, a raya. Sufrir no hace a nadie mejor por si mismo. Una
persona enferma, o arruinada, o abrumada de cualquier modo por
los distintos golpes del infortunio, no es una persona mejor. La meta
humana es la felicidad, por dificil que resulte definir en qué consis-
te eso de ser felices, o por mucha confusién que haya —que la hay—
entre felicidad y otros estados animicos muy diferentes. Precisamen-
te una de las definiciones de la felicidad que mejor han resistido el
paso del tiempo, demostrando su solidez, es la de Epicuro y su
escuela, de hace 23 siglos: la felicidad es la ausencia de sufrimiento.
Y retengamos también la conclusion de la ética de Spinoza: la felici-
dad nos hace mejores. Una vida buena ética y estética es una vida
feliz: ese es el ideal antropolégico.
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El sufrimiento ataca de raiz el sentido humano de la existencia
porque nos retira de las preocupaciones que realmente merecen la
pena. Una persona enferma o en la miseria material o moral no
puede dedicarse practicamente a ninguna otra cosa que a tratar de
paliar su dolor. No puede centrarse en crear, en mejorar, en convivir
con otros, en adquirir conocimientos, en experimentar con la inten-
sidad que pueda el mundo que vive solamente durante unos cuantos
anos. Bastante tiene con no destruirse y destruir lo que tenga alrede-
dor. Su existencia degenera en una lucha completamente a la defen-
siva, contra el dafo invasor que amenaza destruirla o la ha hecho
insufrible, se trate de un dafo material, real, psiquico o imaginario.

Ahora bien, es un hecho que el mundo esta lleno de sufrimiento.
Sufrimiento con causas naturales y culturales, derivado o nacido en
la naturaleza o resultado de las acciones y omisiones humanas. Por
esta razén, estamos obligados, individualmente y como especie, a
defendernos del sufrimiento, a prevenir su aparicién, a entender sus
reglas y a luchar contra él. El origen y desarrollo de la cultura sim-
bélica (lenguaje, mitos, arte, religion, técnica, moral, etcétera), el
proceso conocido primero como hominizacién y luego como proce-
so de civilizacién —segtn la fase de la historia a la que nos refira-
mos—, es en gran medida un proceso de lucha contra el sufrimiento.
La lucha contra el sufrimiento ha llenado de sentido la historia de los
seres humanos como especie, la de las sociedades como colectivos,
y la de cada uno de nosotros como sujetos individuales.

Naturalmente, no voy a descubrir ahora el obvio Mediterraneo de
que muchas de las cosas urdidas por los seres humanos para prote-
gerse del sufrimiento han resultado en demasiadas ocasiones fuentes
de mas sufrimiento que cualquier otra natural o imaginaria. Pienso,
por ejemplo, en los regimenes politicos totalitarios, en los genocidios,
el fanatismo religioso y politico, el terrorismo y horrores semejantes.
Ni una sola de estas perversiones renuncia a justificarse como un
intento prometedor de instaurar el paraiso en la tierra, eliminando
toda fuente y traza de sufrimiento. Nada ha hecho ni hara sufrir tanto
a tanta gente como los intentos de instaurar un paraiso terrenal, segu-
ramente porque la “mejor” manera de acabar drasticamente con el
sufrimiento, de raiz, es eliminar a quien puede sufrir, al ser humano.

La proteccién del sufrimiento que ha hecho progresar a la huma-
nidad en tantas cosas, a pesar de los pesares (me refiero a progresos
de civilizacién: mayor expectativa de vida con mayor calidad y mas
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igualitaria), parte de la asuncién de que el sufrimiento no se puede
erradicar ni eliminar, ni tampoco se debe ocultar ni negar. La cosa
estd en vivir tendiendo a la felicidad, y sabiendo que para conseguir
una felicidad razonable es imprescindible reconocer el sufrimiento y
saber que nos tocard sufrir en ocasiones, bien en nosotros mismos,
bien porque padecemos al ver sufrir a los semejantes. Y no todo sufri-
miento es gratuito: muchas veces es un precio que estamos dispues-
tos a pagar para obtener un beneficio, sea para la salud del cuerpo o
del espiritu, sea por el bien general. Existe, pues, el sufrimiento
altruista.

El altruismo y la empatia son, precisamente, dos cualidades psi-
quicas fundamentales en tanto que motores de la evolucion humana.
Y ambas cualidades, que son tanto éticas como estéticas —hay, por
ejemplo, la empatia ética de los principios y la estética de las emo-
ciones—, descansan en el reconocimiento y rechazo del sufrimiento.
Somos altruistas —y a la vez “egoistas”— porque no deseamos sufrir,
pero sufrimos —de otra manera, pero sufrimos— cuando sufren quie-
nes queremos, y por eso mismo entendemos que la proteccion de la
propia felicidad requiere proteger del sufrimiento a nuestros seme-
jantes, aunque sea por propio interés, porque tampoco es conve-
niente —es peligroso— vivir rodeados de la miseria y el dolor de otros.
Empatia —identificacion con el otro y comprension de sus motivos e
intereses— y altruismo —disposicion a ceder en algunos intereses y
deseos propios en pro de los generales— estan asi intrincadamente
unidos, constituyendo dos fundamentos imprescindibles de la capa-
cidad humana de conocer. Y ambos nacen y crecen en el rechazo del
sufrimiento propio y ajeno.

LA ESTETICA DEL SUFRIMIENTO

Dicho esto, resultara evidente que gran parte de las cosas que
hacemos a las que llamamos “estéticas”, estan directamente involu-
cradas en la cuestion del sufrimiento. Digo la cuestién, y no el recha-
zo o el combate del sufrimiento porque, como todos sabemos, con la
empatia y el altruismo aparecen yuxtapuestas otras disposiciones
humanas de signo contrario que, en lugar de rechazar el sufrimiento,
lo consideran una fuente de placer, conocimiento o contemplacion.
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Respecto al placer, me limitaré a evocar un ejemplo antiguo de
gran interés.

El primero es la famosa y debatida teoria de Aristételes sobre la
catarsis, término muy controvertido que suele explicarse como “puri-
ficacion de las bajas pasiones”. Aristoteles estaba interesado en
entender y explicar el gusto por la tragedia teatral, y las ventajas que
ésta aportaba. Una de sus conclusiones es que contemplar a distan-
cia el sufrimiento de los héroes tragicos —Antigona o Edipo, por ejem-
plo— ayuda a una mejor comprensién de problemas muy profundos:
la justicia, el destino, la libertad humana, el azar, el deber, etcétera.
La catarsis se produce cuando comprendemos la complejidad de
situaciones, circunstancias y motivos que estan en juego en las situa-
ciones tragicas, depurando las bajas pasiones como los instintos de
violencia, olvido, ignorancia, venganza o conductas desaforadas e
irracionales (hybris). De esta manera, un espectaculo que gira en
torno al sufrimiento, merecido o injusto, contribuye a hacernos
mejores, mas conscientes de la existencia.

Lo que dice Aristételes de las tragedias griegas de hace casi 2500
afos sirve también para el teatro y la literatura de los siglos posterio-
res, y por ejemplo para el cine actual: la contemplacion de sufri-
miento ajeno es una experiencia legitima tanto de placer estético —en
el sentido de apreciar la calidad del argumento y de la interpretacion
de los actores, por ejemplo— como de conocimiento acerca del
mundo y la condiciéon humana, en primer lugar la propia. Porque es
innegable que el sufrimiento y el dolor causan tanto rechazo como
atraccion estética, eso que se ha llamado la “fascinacion del abismo”.

Un ejemplo contemporaneo de esa fascinacion estética, con sus
mdltiples repliegues y recovecos, es una forma de arte llamada body
art, o arte del cuerpo. Lo que tiene en comun en sus distintas formas
es centrar la accién estética en el cuerpo del propio artista. Incluye
desde espectaculos cercanos al teatro o el mimo, hasta acciones dra-
maticas y agresivas que pueden incluir automutilaciones y heridas
reales, con abundancia de sangre y violencia real.

Hay gente que considera esas cosas repugnantes y moralmente
ilicitas. De cualquier modo, esta claro que muestran la otra cara de
nuestra relacion ambigua con el dolor y el sufrimiento. Esa ambi-
gliedad es responsable de la celebridad del marqués de Sade, de la
aficion al cine de terror, del éxito de las peliculas de Tarantino o de
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salvajadas mucho peores, como las snuff-movies. Causar sufrimien-
to, o deleitarse en la contemplacién del que otro sufre, es sin embar-
go otra forma de protegerse de él y dar sentido a lo que no tiene
ninguno en si mismo. En efecto, al convertir el sufrimiento en un acto
voluntario, autoinfligido o impuesto, ritualizado y medido, el caos
original se convierte en accion bajo control y dirigida a un fin. Este
fin puede ser un placer insano incluso patolégico y criminal —la bru-
talidad consciente, la crueldad, el sadismo impuesto—, pero también
algo completamente distinto, como la purificacién espiritual de sf
mismos que los ascetas de todas las religiones buscan en practicas
como la castidad, el ayuno y la mortificacién del cuerpo mediante
ordalias y privaciones de todo tipo.

Al final de estas practicas que intiman con el sufrimiento, pero
tratando de negarlo mediante la negaciéon o doma del cuerpo que
sufre, aparece la eterna persecucion de la felicidad, sea ganar el
cielo entre los santos cristianos, o liberarse de la ley del karma entre
los brahmines de India. Discutir si son vias adecuadas para encon-
trar la felicidad ya es otra cosa. No hay duda de que en ellas se
somete a la sensibilidad y a la imaginacién a pruebas impresionan-
tes. Lo que importa es que incluso alli donde el sufrimiento parece
tener sentido por un momento, por ejemplo en las obras de arte
relacionadas con la experimentacion del dolor, lo que en realidad
encontramos son intentos de someter al sufrimiento para adecuarlo
a nuestros propios fines.
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“;Por qué estoy enfermo? ;Por qué he de morir? ;Qué sentido tiene
mi sufrimiento? La medicina, como tal, no tiene respuestas a estas pre-
guntas, que no pertenecen a su esfera. Y sin embargo, los pacientes recu-
rren a médicos y enfermeros, en su calidad de seres humanos, en busca
de algin tipo de respuesta. En estos casos, sugerimos que el profesional
de la salud recurra a su propia experiencia y visién del mundo, haciendo
uso no sélo de sus conocimientos médicos, sino también de los senti-
mientos de compasion y confraternidad entre seres humanos. No obstan-
te, habrd ocasiones en que incluso la atencién mas humanitaria y los
cuidados paliativos mas avanzados alcanzaran un limite. En este punto,
la medicina habra de reconocer sus propias limitaciones; no todo en la
vida puede quedar bajo el control de una medicina tan constrenida en
sus posibilidades como aquellos seres humanos a los que sirve.” Los fines
de la medicina (Hastings Center, 2004).

INTRODUCCION

;Puede tener sentido el sufrimiento? ;O es mas bien la ausencia
de sentido (en la enfermedad y la muerte, propias o ajenas) lo que
nos causa el sufrimiento? Hay quien piensa que el sufrimiento no
tiene ningln sentido; otra cosa es que algunas personas puedan
encontrarle cierto sentido porque gracias a él se les revelan valores
como la resistencia o la solidaridad, valores que a su vez pueden
influir en su vida ética. Para otros, la experiencia del sufrimiento es
algo consustancial al ser humano, aunque sélo sea porque en él son
inherentes la contingencia y el limite, y porque sus recursos no pue-
den contener todas las amenazas.

Desde la filosofia de los cuidados paliativos, es sabido que en la
terminalidad el sufrimiento a menudo tiene que ver con “la identi-
dad, la basqueda de un significado, un sentimiento de culpabilidad
aunque sea poco razonable o injustificado, asi como con el desco-
nocimiento de que estos sentimientos son también experimentados
por otras personas”. Los pacientes terminales “tienden a pensar mds
profundamente sobre su vida y su significado y sienten la necesidad
de poner las cosas en orden” (Astudillo et al., 2002).

En este trabajo se ofrece una aproximacion ética a la cuestién sobre
el sentido del sufrimiento. Partiremos de la siguiente hipétesis: si para
superar o paliar el sufrimiento ha de darsele un sentido, para darle sen-
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tido al sufrimiento (en especial, al de una vida que termina) hay que
intentar darselo a la vida entera en retrospectiva. Esta tarea, esencial-
mente narrativa, no es una labor facil, pues pone en juego emociones
dificiles de controlar y complejos conceptos filoséficos como “sentido
de lavida” o “dignidad humana”. Para abordar unas y otros, acudiremos
a la bibliografia cientifica con el fin de delimitar y analizar el concepto
de sufrimiento y confirmar su caracter esencialmente subjetivo.

Tras distinguir dos respuestas éticas basicas ante el sufrimiento,
respuestas presentes tanto en la literatura reciente como en antiguas
tradiciones filoséfico-religiosas, examinaremos su presencia en los
retos de las profesiones asistenciales. Finalmente, se sugiere que el
sentido del sufrimiento bien podria consistir en que nos hace mas
conscientes de su reverso, la dignidad o valia humana ante el dolor
y la muerte. Para promover ese sentimiento de valia, se examinan
brevemente algunas herramientas que pueden ayudar en la termina-
lidad a reconstruir la dignidad de una vida, aportando asi un sentido
a sus Gltimos momentos.

SOBRE EL SENTIDO

Para indagar sobre el sentido ético del sufrimiento quiza habria
que comenzar por preguntarse “;y qué es eso del sentido?”. En la tra-
dicién judeocristiana, que la vida tenga sentido es tan importante
como la nutricién (Mateo 4,4: “No sé6lo de pan vive el hombre”),
pero, ;se puede afirmar que el sufrimiento o la vida en general tiene
sentido? En una sociedad plural y secular como la nuestra, coexisten
numerosas respuestas a la pregunta por el sentido; no hace falta ser
un filésofo existencialista para concluir que el sentido de una vida no
esta asegurado a priori, por adelantado, sino que sélo puede ir resul-
tando del proceso de la vida misma, y que ésta es una tarea inter-
personal. Dicho de otra manera, “el sentido global de una vida
personal sélo puede alcanzarse propiamente en el contexto de las
otras personas, capaces no sélo de determinar sino también de inter-
pretar el sentido de la vida de sus préjimos” (Bueno, 1996).

Puede decirse, pues, que hoy dia la vida (incluyendo en ella todo
lo que tiene de doloroso) tiene mdltiples sentidos y, sobre todo, ml-
tiples pseudosentidos, como sostiene el fil6sofo Gustavo Bueno:
“debemos alegrarnos de que la vida no tenga sentido predetermina-

244



do: no es éste un ‘descubrimiento terrible’ sino, por el contrario,
‘tranquilizador’. Pues si efectivamente nuestra vida tuviera un senti-
do predeterminado (que debiéramos descubrir), tendriamos que con-
siderarnos como una saeta lanzada por manos ajenas, es decir,
tendriamos que tener de nosotros mismos una visién que es incom-
patible con nuestra libertad. Y esto debiera servirnos también de
regla para juzgar el alcance y la peligrosidad de esos profetas o visio-
narios que nos ‘revelan’ nada menos que el sentido de nuestra vida,
como si ellos pudieran saberlo”.

Algunos pensadores argumentan que sélo tienen “sentido” (esto
es, significado) los elementos linglisticos (documentos, frases, pala-
bras), y que preguntarse por el sentido de experiencias no-lingiisti-
cas como la del sufrimiento no haria sino crear confusion (Papineau,
2004). Pero aun si admitimos que no todo el sufrimiento se mani-
fiesta mediante el lenguaje, si podemos interrogarnos por lo que sig-
nifica hoy dia la experiencia del sufrimiento, verbal o no verbal, por
su significado interpersonal. El sentido del sufrimiento podria ser
entonces entendido como la “actividad” o la “forma de vida” al que
irremediablemente nos aboca, pues, tal y como afirma Wittgenstein,
“el significado de una palabra es su uso en el lenguaje”.

Asi, y sin ir mas lejos, podriamos partir de buena parte de lo dicho
por Pedro Lain Entralgo en su ensayo “La enfermedad como experien-
cia” (1966), pues lo que dice sobre la enfermedad bien puede aplicar-
se también a la experiencia del sufrimiento. Lain considera que la
experiencia psicoldgica de la enfermedad puede reducirse a cuatro
sentimientos: de afliccion (molestias como el dolor e impedimentos
como la invalidez), de amenaza biografica (a los proyectos de vida) y
bioldgica (a la vida misma), de soledad por el aislamiento provocado
por la enfermedad, “no sélo porque impide al paciente de un modo
mas o menos absoluto el trato normal con los otros hombres, sino por-
que fija su atencion sobre sentimientos que €l y s6lo él puede pade-
cer”, y finalmente puede vivirse la enfermedad como recurso, pues
permite cierta evasion o refugio respecto de la vida ordinaria.

TAXONOMIA DEL SUFRIMIENTO

Afliccién, amenaza, soledad y recurso son cuatro de los elemen-
tos del sufrimiento, pero sus posibles combinaciones son numerosas.
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Aunque la literatura sobre el sufrimiento ya es muy extensa, todavia
se echan en falta investigaciones dedicadas a observar las emociones
y el comportamiento de los pacientes desde varias perspectivas
metodolégicas. Tradicionalmente, la medicina ha concebido el sufri-
miento como algo ligado al dolor, pero desde las ciencias sociales se
viene observando que el sufrimiento surge no sélo ante los sintomas
dolorosos, sino también ante sus significados. Coexisten una vaga
nocion de sufrimiento existencial, que en principio no tiene nada
que ver con el dolor fisico (Strang et al., 2004), y también existe una
nocion de sufrimiento social o estructural —producto de la guerra, el
hambre o la violencia—, asi como perspectivas ético-teoldgicas que
consideran el valor del sufrimiento, y la responsabilidad de prevenir-
lo, tratarlo y paliarlo (Morse, 2001).

Aunque mucho sufrimiento continta sin ser diagnosticado ni ali-
viado, hoy dia esto ya no puede atribuirse a la falta de interés por el
tema. En 1982, Eric Cassell denunciaba la poca atencion prestada al
problema del sufrimiento en la educacién, la investigacion o la prac-
tica médica. Mas de veinte afos después, la atencion es mucho
mayor, pero la dificultad de estudiar y tratar el sufrimiento subsiste en
la confusion entre conceptos como sufrimiento y dolor, cuerpo y per-
sona, etc. (Cassell, 2004).

En su influyente articulo de 1982, Cassell establecié una distin-
cién, basada en observaciones clinicas, entre sufrimiento'y dolor fisi-
co. El sufrimiento puede abarcar el dolor fisico, pero en modo alguno
se limita a él. Rechazando el histérico dualismo de mente y cuerpo,
Cassell sostiene que el sufrimiento lo experimentan las personas, no
simplemente los cuerpos, y que tiene su origen en los retos que ame-
nazan a la integridad de la persona como compleja entidad social y
psicolégica. El dolor fisico se trasforma en sufrimiento cuando se
considera como signo precursor de un dano importante que acecha
a la existencia, o cuando se teme su prolongacién o intensificacion
en el futuro sin posibilidad de control.

Asi, Cassell define el sufrimiento como un estado de afliccion
grave [severe distress] asociado con hechos que amenazan la inte-
gridad de la persona. Refinando esta definicién, Chapman y Gravin
(1993) definen el sufrimiento como “un estado cognitivo y afectivo,
complejo y negativo, caracterizado por la sensacion que experimen-
ta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por el sen-
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timiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el
agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le per-
mitirian afrontarla” (citado por Bayés, 1998).

Para Cassell (1982), el alivio del sufrimiento y la curacién de la
enfermedad son las verdaderas obligaciones de la profesién sanitaria
dedicada al cuidado del enfermo. La falta de comprensién por los
médicos de la naturaleza del sufrimiento puede dar como resultado
una intervencion médica que, si bien técnicamente adecuada, no
s6lo es incapaz de aliviar el sufrimiento, sino que se convierte en una
fuente de sufrimiento por si misma. Puede haber sufrimiento en
relacién con cualquier aspecto de la persona, bien sea en el am-
bito del rol social, o en la relacién consigo misma, con su propio
cuerpo o con la familia, o en la relacién con una fuente de signifi-
cado trascendente.

En general, el sufrimiento se ha concebido como una pérdida:
pérdida de una existencia sin cuidados, pérdida de la salud, de la
dignidad, de autonomia, de planes de futuro, de otra persona, de uno
mismo; pero el sufrimiento también puede ser considerado como un
recurso terapéutico. En este sentido, Morse (2001) propone una teo-
ria que distingue entre sufrimiento como liberacién emocional y
aguante como supresiéon emocional. Estos son dos estados que a
veces se confunden, ya que los pacientes suelen oscilar entre uno y
otro, pero cuyo tratamiento es muy distinto:

1. El aguante [enduring] responde a una amenaza a la integri-
dad personal, y consiste en suprimir las respuestas emocio-
nales hasta que la persona se hace cargo de la situacion. Es
una estrategia necesaria para continuar funcionando dia a
dia, pero no trae consigo descanso ni curacion, de modo que
a menudo las personas que estan “aguantandose” utilizan
ciertas vias de escape para liberar la tensiéon emocional.

2. En el sufrimiento se liberan las emociones, en particular la
tristeza. La persona puede llorar o hablar constantemente,
repitiendo la historia de su pérdida para hacerla mas real; tras
sufrir lo suficiente, se suele observar una reordenacion de las
prioridades y un retorno de la esperanza. Las vias de escape
ante el sufrimiento suelen incluir actividades que conservan
la energia (comer, dormir, descansar), pero en exceso, como
pasar horas y horas delante de la television.
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3. Ladindmica entre el aguante y el sufrimiento estd regida por
el contexto y las normas culturales de conducta (por ejemplo,
uno “aguanta” en publico y “sufre” en privado), asi como por
varios niveles de reconocimiento y aceptacion de la causa
del sufrimiento (reconocer el hecho ocurrido conduce al
aguante; reconocer que realmente ocurrié conduce a liberar
las emociones; aceptar el pasado perdido y el futuro alterado
permite superar el sufrimiento). En cualquier caso, Morse
considera que el sufrimiento es necesario para la recupera-
cion, es un “agente curativo”.

ANTE EL SUFRIMIENTO: ASPECTOS ETICOS GENERALES

El repaso anterior a la literatura cientifica es, por supuesto,
incompleto, ya que el tema del sufrimiento ha sido objeto de refle-
xién durante milenios por parte de diferentes tradiciones. Por citar
s6lo un ejemplo, si hay una religién que ha hecho del sufrimiento su
principal motivo de meditacién, ésa es el budismo. Este hecho fun-
damental se expresa en sus “cuatro nobles verdades”: (1) todo es
sufrimiento y (2) el sufrimiento tiene sus causas; (3) pero existe la
posibilidad de acabar con el sufrimiento y (4) hay medios para lograr
este fin. Este sufrimiento no es mero dolor; el budismo tampoco
niega la existencia del placer, pero sostiene que es perecedero; cuan-
to mds placentero, mas se apega uno al placer, y mds dolorosa su
pérdida. Como para el budismo todo es perecedero, la pérdida es
inevitable, de modo que hasta el placer nos hace sufrir. Pero no hace
falta ser budista para advertir la universalidad del sufrimiento. Ante
esta constatacion, hay dos respuestas éticas generales, dos movi-
mientos opuestos pero que no se excluyen mutuamente: uno de
rechazo y otro de aceptacion.

a) RECHAZO: La moral de combate contra el sufrimiento

Esta respuesta trata de eliminar el sufrimiento, a ser posible de
manera definitiva. En su Carta a Meneceo, Epicuro sefial6 que “todas
nuestras acciones tienen como fin evitar a la vez el sufrimiento y la
inquietud”. Para este fil6sofo griego, como para los budistas, eliminar
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el sufrimiento es posible, y una vez que lo hemos conseguido, “se
dispersan todas las tormentas del alma, porque el ser vivo ya no tiene
que dirigirse hacia algo que no tiene, ni buscar otra cosa que pueda
completar la felicidad del alma y del cuerpo”.

En esta lucha contra el sufrimiento, los estoicos consideraban que
la apatia era la virtud principal. Siglos mas tarde, en una carta a su
madre, Holderlin defendia ese mismo trabajo estoico de “tomarnos
los azares externos con algo mds de indiferencia”, “hasta que gana-
mos un interés, un buen estado de animo, que prevalezca en cual-
quier situacion” (carta datada hacia el 15/4/1798). En efecto, para el
poeta aleman, es posible lograr el alivio del dolor “y hacer que nos
resulte mas llevadero” mediante “ciertas representaciones”, es decir,
mediante el uso de la imaginacion (y aqui me remito a la parte esté-
tica de este coloquio).

Al margen de los medios empleados, este movimiento ostenta
una ética activa o “moral de combate” con un fin claro: la elimina-
cién total o parcial del sufrimiento. Ese seria su primer sentido ético:
el significado o sentido del sufrimiento es que nos compromete con
su desaparicion. En cuanto a la manifestacién de esta ética, si aten-
demos a la distincién de Morse entre sufrimiento y aguante, pode-
mos conjeturar que, en la prictica, las personas inmersas en este
movimiento tenderian a asumir actitudes y emociones de aguante,
mas que a dejarse llevar por el sufrimiento.

b) ACEPTACION: El sentido de la vida como sentido del sufrimiento

El segundo movimiento puede advertirse en la siguiente réplica
de Nietzsche a Epicuro. Si éste afirmaba que “buscamos el placer
solamente cuando su ausencia nos causa un sufrimiento”, aquél sos-
tiene justamente lo contrario: “jqué no quiere el placer!, es mas
sediento, mas cordial, mas hambriento, mas terrible, mas misterioso
que todo sufrimiento, [...] Pues todo placer se quiere a si mismo, jpor
eso quiere también sufrimiento!”.

Nietzsche afirma que vivir plenamente supone aceptar tragica-
mente el sufrimiento, porque no hay placer ni belleza sin él. Un fil6-
sofo contempordneo concuerda con él al afirmar que “un mundo en
el que no cupieran el dolor y el sufrimiento también seria un mundo
en el que no cabria la eleccién moral, y por tanto no habria posibi-
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lidad de crecimiento y desarrollo moral”. (John Hick, citado en Papi-
neau, 2004) Esta posicién no sanciona el sufrimiento de manera
indiscriminada, pues si bien es cierto que el sufrimiento puede enri-
quecer la comprension y la empatia entre las personas, hay mucho
dolor y miseria que no traen consigo posibilidad alguna de contra-
partida moral; un ejemplo seria el sufrimiento de los nifios que mue-
ren de hambre. No es ése el sufrimiento que hay que aceptar, sino
s6lo el sufrimiento inevitable, el que nos viene dado por la condicién
humana.

En la practica, las personas en este movimiento tenderian a caer
en la categoria de “sufrimiento” segin Morse, pues no conviene
aguantar para siempre el sufrimiento que no se puede evitar. En rea-
lidad, estas dos elecciones, la del rechazo y la de la aceptacion,
deben estar unidas, ya que aceptar la inevitabilidad del sufrimiento
no supone renunciar a luchar con él. La profesién sanitaria y asis-
tencial es prueba de que se puede estar comprometido con la reduc-
cion del sufrimiento en el mundo al tiempo que se es consciente a
diario de que la vida es sufrimiento, y que por lo tanto éste es impo-
sible de eliminar por completo.

ANTE EL SUFRIMIENTO: ASPECTOS ETICOS ASISTENCIALES

Los dos movimientos descritos nos hacen actuar de manera ética
ante el sufrimiento, pero también pueden arrastrarnos a ciertos exce-
sos en el mundo asistencial. Un compromiso excesivo con el movi-
miento hacia la eliminacién radical del sufrimiento puede traer
consigo frustracion y burn-out (el sindrome del profesional quemado).
Por otro lado, en un trabajo reciente, Barbero (2004) anima a revisar
dos falacias bastante habituales segin él en la justificacién de fondo
de muchas actitudes de huida de los profesionales sanitarios; ambas
pueden entenderse como muestra de la resistencia del hombre
moderno a admitir su responsabilidad en la generacién o manteni-
miento del sufrimiento evitable (Barbero, 2002) y ambas son varian-
tes perversas del segundo movimiento —aceptacion— antes descrito.

1. Primera falacia: el sufrimiento forma parte consustancial de
la experiencia humana, luego es inevitable; desde esta pers-
pectiva no tiene sentido luchar contra él. Sin embargo, la
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experiencia nos dice que se puede reducir la intensidad,
extension y frecuencia del sufrimiento cuando se realizan
intervenciones adecuadas.

2. Segunda falacia: si el sufrimiento forma parte consustancial
de la naturaleza humana, eso le da categoria de bondad,
pues luchar denodadamente contra el sufrimiento, ;no seria
rechazar nuestra propia condicién, no asumir nuestra huma-
nidad en la parte mds limitante, pero no por ello menos real?
Pero existe una diferencia significativa entre sufrimiento evi-
table y no evitable, y las profesiones sanitarias, que ademas
poseen medios para distinguir entre uno y otro, conllevan un
compromiso moral con los que sufren por su mala salud.

Con todo, el movimiento ético predominante en la profesion
sanitaria es a mi juicio el primero, el de rechazo ante el sufrimiento
y compromiso con su eliminacién. ;Y cémo estd esa “moral de com-
bate” hoy? Ramén Bayés (1998) percibe una nueva o mas acusada
sensibilidad por parte del estamento médico hacia el estado emo-
cional de los enfermos, pero también el hecho de que para hacer
frente a esta lucha existe un comportamiento profesional y una for-
macién asistencial insuficientes. Tras resaltar la importancia del uso
de instrumentos de evaluacién que permitan conocer al profesional
hasta qué punto es eficaz en su labor de aliviar el sufrimiento huma-
no, Bayés propone un modelo de intervencion paliativa integral para
disminuir el sufrimiento del enfermo e incrementar su bienestar:

1. Identificar aquellos sintomas o situaciones que son percibi-
dos por el paciente como una amenaza, estableciendo su
prioridad desde el punto de vista del paciente.

Tratar de compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas.

Descubrir y potenciar los propios recursos del enfermo, con el
fin de disminuir, eliminar o prevenir su sensacién de impotencia.

4. Si el estado del enfermo presenta caracteristicas ansiosas o
depresivas, utilizar las técnicas adecuadas para modificarlo.

Es muy importante subrayar que si la sensaciéon de amenaza de
la que hablaba Cassell en 1982 es subjetiva, el sufrimiento también
lo serd. Asi, en opinién de Bayés, no tiene sentido hablar de sufri-
miento fisico, psicolégico o social: todo sufrimiento es emocional,
aun cuando las causas que lo producen pueden, eso si, ser biolégi-

251



cas, cognitivas, sociales o ambientales. Desde la éptica del sufri-
miento, lo importante no son los sintomas en si mismos sino el grado
de preocupacion que los mismos suscitan en los enfermos. Y este
dato, normalmente, no puede ser obtenido por la mera observacion
sino que debe descubrirse a través de una interaccion verbal activa
entre el terapeuta y el enfermo.

Esta conclusion —que para evaluar y diagnosticar el sufrimiento es
necesaria una metodologia cualitativa o narrativa— viene reforzada
por el trabajo de Mabel Marijuan sobre el dolor (2004), cuando se
pregunta si “existe algin criterio susceptible de ser objetivado a par-
tir del que poder delimitar el dolor soportable del insoportable, el
dolor necesario del excedentario, el dolor como alarma y ayuda del
dolor como condena y carga”. Marijuan responde que la Gnica ins-
tancia a la que sensatamente podemos recurrir es el propio pacien-
te. En definitiva, el sufrimiento es una experiencia claramente
subjetiva, siendo por tanto la atenta escucha activa de la persona la
primera responsabilidad moral del profesional en su abordaje.

Este caracter subjetivo del sufrimiento hace que Cassell (1999)
profundice en ciertos problemas a la hora de diagnosticarlo. Para
empezar, propone preguntar directamente al paciente: “;Esta usted
sufriendo?” “Sé que te duele, pero jhay cosas peores que el mero
dolor?” “;Le asusta todo esto?” “;De qué tiene miedo, en concreto?”
“;Qué te preocupa que pueda pasarte?” “;Qué es lo peor de todo
esto?” Los pacientes necesitan tiempo para responder a estas pre-
guntas, que son vagas a propdsito, pues asi permiten al paciente
hablar sobre cosas que uno no quiere normalmente escuchar. Las
conversaciones suscitadas por estas preguntas no suelen ser agrada-
bles; pero Cassell concluye que la verdadera tarea —“el trabajo
duro”’— consiste en que, de una manera profesional, uno permanez-
ca abierto ante el paciente, para asi conocerle personalmente y
poder paliar su sufrimiento particular.

LA DIGNIDAD COMO REVERSO DEL SUFRIMIENTO

sQué hacer ante el que sufre? A menudo los profesionales sani-
tarios no pueden resolver los problemas de fondo ni aportar respues-
tas definitivas, pero si pueden promover procesos de bisqueda en los
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que al menos no se huya de las preguntas. Los profesionales no debe-
rian convertirse en los falaces y omnipotentes portadores del sentido,
pero si pueden intentar deconstruir el sinsentido, la falaz afirmacién
de que “la vida no tiene sentido”, como si se hiciera con ello un
“terrible descubrimiento”, y asi reconstruir una pluralidad de senti-
dos posibles.

Es decir, el profesional puede acompafar a la persona, sus pro-
cesos, su busqueda y sus preguntas; por lo tanto, tiene mucho que
hacer, aun a sabiendas de que eso también le puede colocar en el
limite donde el aguante y el dolor dejan paso al sufrimiento existen-
cial, aquel que no puede ser simplemente atajado por medios psico-
farmacolégicos.

En uno de sus trabajos mas recientes, Chochinov (2004) confirma
una mayor atencion (especialmente en enfermos terminales) de los
profesionales hacia esa clase de sufrimiento. Este autor se pregunta si
hay un sufrimiento inherente al proceso de morir y busca recursos que
puedan aliviarlo alli donde esos medios fracasan, promoviendo la
esperanza, la autoestima y el sentido de la propia vida y muerte. Para
ello busca el reverso del sufrimiento existencial, aquello que podria
neutralizarlo, y lo encuentra en la nocién de morir con dignidad.

No obstante, la dignidad es un concepto sujeto a notables ambi-
gliedades (Pullman, 2002), y cuando entra en el contexto de los cui-
dados paliativos lo suele hacer mediante consideraciones religiosas
o filoséficas muy generales. Chochinov (2004) llega a afirmar que, a
pesar de que todos alardeamos de unos cuidados que preservan la
dignidad al final de la vida, pocos centros especifican el manteni-
miento de la dignidad como objetivo especifico de unos cuidados
terminales de calidad.

Para subsanar esta deficiencia, y basandose en observaciones
empiricas, Chochinov y otros (2002) han desarrollado un modelo de
dignidad en la terminalidad que proporciona un “mapa terapéutico”
para un amplio abanico de cuestiones fisioldgicas, psicoldgicas,
sociales y existenciales, cuestiones todas que pueden afectar el
modo como los diversos individuos perciben la dignidad ante la
muerte. De estas percepciones se han extraido tres categorias basi-
cas: (1) Preocupaciones relacionadas con la enfermedad, (2) Cues-
tiones que afectan la preservacion de la dignidad desde el punto de
vista de la persona, y (3) Cuestiones que afectan a la preservacion de
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la dignidad desde el punto de vista social. Este modelo, ilustrado en
la Tabla 1, sirve como una base para entender cémo se vive la digni-
dad en la terminalidad (Chochinov, 2004).

Tabla 1. Inventario de categorias principales de la dignidad,
segin Chochinov et al. (2002)

Preocupaciones Preservacién de la Preservacién de la

relacionadas con la dignidad (personal) dignidad (social)

enfermedad

Nivel de independencia| Perspectivas que Esfera de privacidad
conservan la dignidad

— agudeza cognitiva — continuidad del yo | Apoyo social

— capacidad funcional | — conservar los roles Calidad del cuidado
— dejar un legado

Sintomas de malestar | — mantener el orgullo | Carga para los otros
— esperanza

— malestar fisico — autonomia / control | Preocupaciones con el
— aceptacion legado

— malestar psicolégico | — resistencia / espiritu

de lucha

Este modelo se puede adoptar como base para promover practi-
cas que sostengan la dignidad de los pacientes terminales. Termina-
ré mencionando una de esas prdcticas, la Ilamada Dignity
Psychotherapy, una intervencion sencilla en la que el profesional
graba sesiones en las que los pacientes tienen la oportunidad de
hablar sobre los aspectos de sus vidas de los que se sienten mas orgu-
llosos, de aquéllos que les parecen mas plenos de significado, y
sobre las historias personales que desearian que fuesen recordadas.
Siguiendo el guién de la Tabla 2, también se les invita a hablar acer-
ca de lo que pueden aportar a sus seres queridos. Estas sesiones son
transcritas, editadas y devueltas al paciente, para fortalecer asi su
sentido de la propia valia, al tiempo que se les permite experimentar
que sus palabras y pensamientos poseen un valor perdurable.
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Tabla 2. Dignity Psychotherapy: Protocolo de encuesta psicotera-

péutica sobre la dignidad, segin Chochinov (2003)

1. Hébleme un poco de la historia de su vida; en particular las partes que
recuerda mejor, o las que considere mds importantes. ;En qué
momento se sintié usted mas vivo?

2. ;Hay cosas en concreto que quisiera dar a conocer a su familia, cosas
que usted querria que recordasen?

3. ;Cuales son los roles mds importantes que ha desempenado en la vida
(familiares, vocacionales, roles de servicio a la comunidad, etc)? ;Por
qué son tan importantes para usted, qué piensa que consiguié con
ellos?

4. Cuales son sus logros mds importantes?, ;de qué se siente mas orgulloso?

5. ;Hay cosas en concreto que quisiera decir o repetir a sus seres queridos?

6. ;Qué esperanzas o suefios alberga respecto de sus seres queridos?

7. +Qué lecciones de la vida quisiera transmitir a otros? ;Qué consejos
quisiera transmitir a su hijo / hija / marido / esposa / padres / otros?

8. ;Tiene alguna palabra o instrucciones para su familia, para que pue-

dan prepararse para el futuro?
9. Ala hora de preparar este registro permanente, ;hay alguna otra cosa
que quisiera incluir?
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Una ponencia sobre “Situaciones Dificiles” resulta sugerente.
Puede dar pie a una descripcion casuistica, a un analisis sobre el
concepto de dificultad, a un organizado esquema de las areas pro-
bleméticas en la asistencia paliativa, o también a un intento de
recoger siguiendo los cdnones bioéticos los diferentes problemas
entorno a la autonomia, la buena practica o la justicia. Los textos
de conferencias, las guias de buena practica, las de cuidados para
cuidadores, etc., publicados por ésta y otras asociaciones cientifi-
co-sanitarias son muy interesantes y actuales respecto a todo ello.
Hay también libros recientes como “Etica en cuidados paliativos”
(Triacastela, 2004) que intentan dar cuenta de las mdltiples face-
tas conflictivas de esta asistencia. Por ello, al abordar esta ponen-
cia tenia la certeza de ir a repetir lo ya dicho. Entonces me planteé
entregar para el texto una seleccién; para la ponencia leeria auto-
res clasicos de la bioética que hayan reflexionado sobre los cui-
dados paliativos, seleccionaria lo que tuviera que ver con las
situaciones dificiles y los traeria de nuevo al centro del debate. No
les he pedido permiso, pero puedo decir —en mi descargo— que los
muestro fielmente. Aqui estdan a modo de largos aforismos o sim-
plemente como pdrrafos reflexivos algunas cuestiones dificiles.
Considero que tienen la virtud de no dejar indiferentes y eso
ayuda a reflexionar.

ES DIFICIL ... DECIR LA VERDAD

La ética de la medicina paliativa es la misma que la de la medi-
cina en general. Quizas el mayor desafio es la cuestion de la veraci-
dad con los pacientes terminalmente enfermos. No es posible
practicar la medicina paliativa sin un compromiso previo de apertu-
ra y honestidad. Por lo tanto, para muchos profesionales de la medi-
cina, la enfermeria y otros implicados el primer compromiso ético es
equiparse a si mismos de buenas habilidades de comunicacion y
sensibilidad.

La conciencia de esta necesidad ha ido creciendo, pero la caren-
cia global de entrenamiento en este campo es algo todavia muy
difundido.
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DAR CON EL TRATAMIENTO ADECUADO

Los médicos! tiene una responsabilidad dual: preservar la vida
y aliviar el sufrimiento. Sin embargo, hacia el final de la vida el
alivio del sufrimiento adquiere una importancia mayor en la medi-
da en que la preservacién de la vida se hace progresivamente
imposible.

Muchos médicos encuentran extremadamente dificil cambiar de
un modus operandi orientado a la curacion a uno centrado en las
medidas de confort. Quizds sea esta una de las razones por las que
las llamadas Voluntades Anticipadas (o directrices previas y antes tes-
tamentos vitales) estan siendo una practica cada vez mas promovida
y aceptada en muchos paises

RAZONAR LAS POSICIONES SOBRE LA EUTANASIA

La oposicién casi undnime a la eutanasia y al suicidio médi-
camente asistido de los profesionales que trabajan en cuidados
paliativos nace de la observacién de la realidad de sus pacientes.
Dicha observacion parece endurecer el antagonismo hacia esas
posiciones.

Las razones para esa oposicion incluyen, entre otras: a) la vulne-
rabilidad y ambivalencia de los pacientes, b) el cambio de opinién
de muchos pacientes que solicitan eutanasia o suicidio asistido
cuando reciben cuidados paliativos de calidad y c) la aparente impo-
sibilidad de contener dentro de ciertos limites estas practicas si lle-
gan a legalizarse.

T Grupo de investigacién del Hastings Center de Nueva York. LOS FINES DE LA
MEDICINA. EL ESTABLECIMIENTO DE UNAS PRIORIDADES NUEVAS.

Publicado en Cuadernos de la Fundacion Victor Grifols i Lucas n°11, 2004

e La prevencién de enfermedades y lesiones y la promocion y la conservacién de
la salud

El alivio del dolor y el sufrimiento causados por males
e La atencién y curacién de los enfermos y los cuidados a los incurables

e La evitacién de la muerte prematura y la bdsqueda de una muerte tranquila
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UTILIZAR BIEN LOS FARMACOS

Dar un farmaco para disminuir el dolor no puede ser llamado
eutanasia indirecta, porque no se equipara a dar una sobredosis de
ella para terminar con una vida. Acortar marginalmente la vida por
el uso de morfina o farmacos relacionados constituye un riesgo acep-
table en esas circunstancias (Principio del doble efecto).

Cuando son usadas correctamente estas sustancias son mucho
mas seguras de lo que cominmente se supone. Existe la evidencia
circunstancial de que los pacientes con dolor aliviado viven mas que
aquellos a los que el dolor persistente interfiere en su nutricion y
reposo.

CONTINUAR LA NUTRICION E HIDRATACION

Cuando el paciente se aproxima a la muerte, la ingesta de comi-
da y fluidos disminuye generalmente. Es en este punto donde surge
la pregunta acerca de la administracion de fluidos por medios artifi-
ciales. El paciente no deberia ser forzado a recibirlos. La deshidrata-
cién puede ser beneficiosa, mientras que la hidratacién puede ser
incluso perjudicial.

Comer y beber puede no ser relevante para un paciente cuya
atencion estd volcada hacia el interior o hacia “el mas alla”. La des-
hidratacién disminuye el volumen urinario existiendo menos necesi-
dad de orinar, de cateterizar la via urinaria y evita episodios de
“cama mojada”. La reduccion de secreciones pulmonares disminuye
la tos, la sensacion de ahogo y la necesidad de aspiraciones. La dis-
minucion de secreciones gastrointestinales reduce los vomitos en
pacientes con obstruccién intestinal. El dolor puede disminuir por
reduccién del edema alrededor de la masa tumoral. Es dificil abrazar
al cényuge que esta conectado a un tubo de plastico, los médicos y
enfermeras tienden a distraerse de los aspectos mds humanos por
controlar el balance de fluidos y la quimica sanguinea.

Con frecuencia la familia se angustia cuando los pacientes pro-
ximos a la muerte dejan de comer. Hay que establecer entonces cua-
les son sus sentimientos hacia la terapia endovenosa y qué
significado le atribuyen, para explicarles la racionalidad de no apli-
car o retirar esa terapia.
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HACER REHABILITACION

Muchos pacientes terminales estdn restringidos innecesaria-
mente, con frecuencia por parte de sus mismos familiares, incluso
aunque sean capaces de un mayor grado de actividad e indepen-
dencia. El potencial maximo de un paciente sélo se alcanza si se
alivian los sintomas molestos y si un médico dedicado lo anima
amablemente.

No todos los médicos aprecian las oportunidades de rehabilita-
cién que existen en los pacientes con cancer avanzado. Esto se debe
en parte a la inexperiencia, pero también a las actitudes excesiva-
mente negativas que existen aun en relacién con el cancer.

No todas las unidades de cuidados paliativos adoptan el enfoque
rehabilitador (poner el énfasis en “hacer” y no en “ser atendido”
ayuda a los pacientes a vivir y morir como personas), algunas asu-
men un enfoque sobreprotector.

MANTENER ESPERANZAS

La comunicacién de verdades dolorosas no tiene porque ser
equivalente a destruir esperanzas; la esperanza en la recuperacion
puede ser reemplazada por una esperanza alternativa.

En los pacientes proximos a la muerte la esperanza tiende a cen-
trarse en el ser mas que en el lograr, en las relaciones con los otros y
en la relacién con su dios.

ACOMPANAR CUALIFICADAMENTE

En las crisis todos necesitamos compafiia. Al morir necesitamos
una compahia que pueda explicarnos porqué tenemos dolor, dificul-
tad para respirar, constipacion, debilidad, etc. Alguien que pueda
explicarnos en términos simples lo que esta sucediendo.

La explicacién es clave en la terapia, pues reduce psicologica-
mente la magnitud de la enfermedad y de los sintomas. La situacion
deja de estar rodeada de un total misterio cuando hay alguien que
puede explicar lo que estd pasando. Eso es tranquilizador.
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ADQUIRIR CONFIANZA SIN ENDURECERSE

Los profesionales de la Medicina Paliativa estan familiarizados
con los muchos y variados desafios que impone la enfermedad y
adquieren asi una cierta confianza. Sin embargo, eso no es lo mismo
que endurecerse. En muchos casos ocurre lo contrario: a medida que
pasan los afios se sienten cada vez mas vulnerables.

La Medicina Paliativa siempre exigira un desgaste extremo de los
recursos emocionales de los profesionales que trabajan en ella: es
dificil decirle a un paciente “si, es cancer” o “si, parece que la enfer-
medad estd ganando” y especialmente dificil cuando el paciente
tiene 16 0 26 anos... De hecho si alguna vez parece facil el médico
puede estar seguro de que ya no esta siendo de mucha utilidad para
sus pacientes.

ENCONTRARSE AL MORIBUNDO ATIPICO

Cuando los pacientes ya no estan distraidos y agotados por el
dolor y otros sintomas no aliviados, pueden experimentar mayor
angustia emocional y espiritual al contemplar la proximidad de la
muerte. Son pocos los que hacen esto con equilibrio.

Algunos se ven sobrepasados por la angustia, la rabia o el miedo
a lo que les estd pasando. Deben saber que la confusién y angustia
son una reaccion de ajuste y que no se estan volviendo locos. Con
frecuencia el miedo a la locura supera el miedo a la muerte.

Es necesaria la atencién personalizada, la flexibilidad: hay que
saber encontrar al paciente alli donde se encuentra social, cultural,
psicologica, espiritual y fisicamente. No existe algo asi como el
paciente moribundo tipico.

TRABAJAR EN EQUIPO

El trabajo en equipo es un componente esencial de la medicina
paliativa. Seria ingenuo juntar a un grupo de personas muy diversas
y esperar que por el solo hecho de [lamarlo equipo funcionara como
tal. Asi como existe una ciencia del manejo de sintomas y del apoyo
psicosocial, asi existe también una ciencia del trabajo en equipo.
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En los cuidados paliativos existen areas de sobreposicién, espe-
cialmente entre la enfermeria y la medicina. La difuminacion de
roles es una caracteristica inevitable del trabajo en equipo; también
lo es el conflicto y la necesidad de manejarlo en forma creativa y
constructiva.

VIAJAR DEL ENTUSIASMO A LA BUROCRATIZACION

Cuando se exponen a la vida diaria los movimientos carismaticos
se ven confrontados, inevitablemente, con la necesidad de crear una
maquinaria administrativa, con la necesidad de lograr fondos, con
los problemas de sucesién y relevo. Asi comienza el proceso de
burocratizacién.

sEstard pasando en la medicina paliativa? Ojala que no. La mayo-
ria de los programas aun no han alcanzado la meta de una atencién
totalmente personalizada.

Para que contintie desarrollandose necesita mantener una ten-
sion creativa entre el carisma y la rutinizacion. De otro modo este
movimiento de finales del s XX degenerara en un tranquilo monu-
mento que descansard precariamente sobre laureles marchitos...
como ha ocurrido con tantos otros antes que él.

LA ESTRATEGIA DEL LIMITE TECNOLOGICO (ELT)

ELT es la idea segln la cual el mejor modo de tratar con la
muerte es apurar el mayor esfuerzo tecnolégico para mantener
vivo al enfermo, y después en el momento exacto en que este
esfuerzo resulta inutil o ineficaz, detenerlo, y dejar que el pacien-
te muera. El problema es que esta estrategia simplemente no fun-
ciona.

No podemos controlar nuestras tecnologias con la debida preci-
sién que nos permita parar en el momento oportuno.

La gente tiene sentimientos mucho mas contradictorios sobre la
muerte cuando llega el momento de lo que ellos han pensado por
anticipado. También los médicos y las familias. Cuando llega el
momento todo se vuelve confuso: ha habido una sobreestimacion
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sobre la capacidad de las personas para participar en la “estrategia
del limite”.

Debemos desechar la idea de que somos lo bastante inteligentes
y psicolégicamente equilibrados para saber hasta que punto hay que
seguir el tratamiento y no arriesgar ni un paso mas.

;COMO EVITAR LA ESTRATEGIA DEL LIMITE?

Mi parecer es que vamos a tener que estar preparados para
dejar que las personas mueran un poco antes del momento posible,
en lugar de averiguar cudl sea el momento exacto. Hay que cam-
biar la presuncion que sostiene que en caso de duda con el enfer-
mo terminal se cumpla el tratamiento, un esfuerzo mas adn para
encontrar ese punto justo de limite. Va a ser necesario cambiar esta
presuncion por su contraria: cuando haya duda, no aplicar el trata-
miento.

Debemos aprender a practicar el oportunismo con respecto a la
muerte, como antes hacian los médicos. Si estamos atendiendo a un
enfermo moribundo y le sobreviene una infeccion que podria tra-
tarse con antibiéticos de una manera sencilla y con ello se prolon-
garia la agonia, entonces debemos ser oportunistas y valernos de
esas maneras, circunstancias e infecciones que producen una muer-
te mds bien buena que mala y estar preparados para aprovecharnos
de todo ello.

LA DIGNIDAD DEL MORIBUNDO

Yo estaria de acuerdo con la afirmacién de Paul Ramsey acerca
de la dignidad en la muerte: “hay nobleza y hay dignidad en la asis-
tencia de los moribundos”.

Yendo todavia mas lejos diria que la asistencia a los moribundos
puede hacer que nazca en ellos la sensacién de dignidad, pero esa
experiencia de dignidad es algo que tienen que descubrir ellos mis-
mos y no algo que asume que imparte el que esta atendiéndole.

Seria de mayor utilidad si el término dignidad no fuera el centro
de nuestro interés, sino sencillamente el arte de prestar asistencia.
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Arruabarrena







1. INTRODUCCION

En Medicina la palabra sedar! se entiende como la accién dirigida a
disminuir el dolor o el estado de nerviosismo de un enfermo. Y se deno-
minan sedantes a los formacos que se utilizan en distintas especialida-
des de la medicina (anestesia, endoscopias, etc.) con el objetivo de
proceder a determinadas maniobras o procedimientos especialmente
molestos o dolorosos, de manera que puedan ser tolerados por los
enfermos. Es en este contexto médico en el que algunos autores (1) defi-
nen la sedacién como “la disminucion del nivel de conciencia del
enfermo”. Otros (2) entienden por sedacién “la administracion de far-
macos adecuados para disminuir el nivel de conciencia del enfermo,
con el objetivo de controlar algunos sintomas o de prepararlo para una
intervencién diagndstica o terapéutica que pueda ser estresante o dolo-
rosa”. También, y desde hace bastantes anos, se han venido utilizando
diversos farmacos, de forma aislada o en combinacién, para tratar los
sintomas que ocurren en la agonia mediante una disminucién del nivel
de conciencia del paciente. Sin embargo, tal y como sefala Porta (3), es
en 1991 cuando Enck acuié en la literatura médica el término “Seda-
cion Terminal”, refiriéndose a la sedacion en el final de la vida, contem-
plandose desde entonces “un amplio debate entre aquellos que piensan
que la “sedacion terminal” es un procedimiento escasamente necesario
en Cuidados Paliativos y que cuando lo es s6lo puede serlo por causas
de indole fisica, frente a otros autores que postulan que es una practica
relativamente frecuente y en cuyas indicaciones hay que contemplar,
junto a las causas fisicas, el distrés emocional”.

En la actualidad el debate de la sedacién terminal ha rebasado los
limites académicos y ha saltado a la opinién pudblica espafola a raiz
del conflicto surgido en el Hospital Severo Ochoa de Leganés, a pro-
posito del fallecimiento de algunos enfermos en el Servicio de Urgen-
cias de dicho hospital a los que se les habia administrado diversos

T Diccionario de Maria Moliner: sedar (del latino “sedare”) es apaciguar o calmar
la excitacién o un dolor fisico o moral de alguien vy, en el terreno médico, como la
accion de administrar un sedante a alguien.

En el Diccionario del espanol actual Manuel Seco, sosegar, calmar; G. Ubillos Ya
30.1.80,4: Me puso un goteo en el brazo izquierdo ... Comenzaba a sedarme paulatina-
mente; también en ABC 9.11.75, 5: Ha pasado (Franco) la noche dormido. Ha desperta-
do de la anestesia a las tres de la mafana y se ha procedido a sedarle para evitar dolores.
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farmacos con la intencién de aliviar sintomas muy severos, mediante la
induccién de una sedacién profunda. Como indica Porta (4) “la seda-
cién a nivel popular tiene una connotacién de accién definitiva” es
decir, que produce la pérdida de conciencia de forma irreversible —es
el caso de una sedacion profunda y continua—, mientras que para los
clinicos “la sedacién admite matices, puede ser profunda o superficial,
continuada o intermitente”. Si por otra parte, tenemos en cuenta el des-
conocimiento en amplias capas de la poblacién de las diferencias que
existen entre sedacién y eutanasia, asi como las distintas definiciones
de esta dltima, tenemos garantizado un debate confuso y conflictivo en
el que pueden prevalecer las emociones a las razones.

Con el objetivo de ayudar a esclarecer los distintos problemas
que se generan en la sedacién profunda terminal, abordaremos los
aspectos éticos, clinicos y juridicos que se ven involucrados, rese-
fiando la importancia de abordar el dolor y el sufrimiento del ser
humano en el final de la vida. Con respecto al sufrimiento decia Cas-
sel en 1982 (5), que “su relacién con la enfermedad organica rara-
mente habia sido abordada en la literatura médica, haciendo constar
la extraieza que causaba en los profanos a la medicina el compro-
bar que los médicos no abordaban el problema del sufrimiento direc-
tamente en la educaciéon médica” En el mismo articulo exponia que
los médicos de caracter observador se sorprendian de lo poco que
sabian acerca del problema y de lo poco que habian meditado sobre
él. Y esto se producia a pesar de que las experiencias de dolor y de
sufrimiento son de las pocas auténticamente universales (6). Esta apa-
rente contradiccion entre la experiencia universal del sufrimiento,
evidenciable entre otras circunstancias durante la enfermedad, y la
constatacién por parte de los profesionales sanitarios de su falta de
conocimientos para afrontar este problema, era debido, entre otros
posibles motivos a la identificacion del dolor con el sufrimiento y a
la dificultad que existia (también hoy dia) en definirlo y diagnosti-
carlo de una manera adecuada a la mentalidad del médico, quién
suele estar mas preparado para tratar o controlar otros sintomas.

2. ASPECTOS ETICOS

El analisis ético en medicina tiene que ver con las decisiones que
se toman en la relacion clinica, con los actos que se realizan y sus
consecuencias. Y la ética tiene que ver: con la bondad o maldad de
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los actos; con el deber de actuar con correccion; con la justicia: si la
actitud de los profesionales o de la sociedad con el enfermo es justa,
0 no.

2.1 EL PRINCIPIALISMO EN BIOETICA

Desde una ética de Principios (7) se afirma que los profesionales
sanitarios tienen cuatro obligaciones basicas que les sirven de guia a
la hora de tomar decisiones: Principio de No Maleficencia (P. No
M.), Principio de Justicia (P. J.), Principio de Autonomia (P. A.) y Prin-
cipio de Beneficencia (P. B.).

2.1.1 El Principio de No maleficencia

El P. de No M. obliga a todos los seres humanos a “no hacer
dano” a los demas. Seria el equivalente al dicho: “no hagas a los
demas lo que no desearias que te hicieran a ti” o “no danes a los
demds como no te gustaria que te dafaran a ti”.

Como indica José Garcia Férez (8) los profesionales sanitarios
tendrian el deber de utilizar tratamientos correctos y de evitar tera-
péuticas inadecuadas. En otras palabras, el profesional no debe hacer
dafo, ni el provocado intencionalmente, ni el producido por el des-
conocimiento (ignorancia), la negligencia (falta de atencién, descui-
do o abandono), la imprudencia, la impericia (habilidades
necesarias), o el causado por la ruptura de la confidencialidad. Es
decir, estd obligado a hacer en términos clinicos lo indicado (buena
practica clinica) y no hacer lo contraindicado (mala praxis).

En este sentido, la falta de exploracién o atencién a una expe-
riencia de sufrimiento destructiva, intensa y controlable, o su asis-
tencia inadecuada, puede ser valorada como maleficente (9).

2.1.2 El Principio de Justicia

Obliga a tratar a todos los seres humanos con equidad, con igual
consideracién y respeto. Por consiguiente, no se debe discriminar a las
personas por razén de sexo, raza, creencias ideolégicas o politicas.
Ademas, se debe garantizar el bien comdn reconociendo que cualquier
discriminacién, marginacion o exclusion de los pacientes es injusta.
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Uno de los problemas en la aplicacién de este principio es saber
por qué o sobre la base de qué criterios debe exigirse un reparto
equitativo de bienes o servicios: seglin sus méritos, segln sus nece-
sidades, segtln su contribucién social, o, a todos por igual, indepen-
dientemente de los aspectos anteriores, etc.

2.1.3 El Principio de Autonomia

En tercer lugar, tenemos el P. de Autonomia, que tiene en cuenta
al individuo como sujeto basico en la toma de decisiones. En base a
este principio se debe respetar el derecho que toda persona tiene de
poder tomar decisiones sobre su propio cuerpo en razén de sus valo-
res o creencias. El enfermo tiene derecho a elegir la alternativa o el
tratamiento médico que considere mejor para él, de acuerdo con su
escala de valores, preferencias, criterios y convicciones personales.
Es un derecho que puede y debe ser ejercido siempre que el pacien-
te reina una serie de condiciones minimas de competencia. Cuando
la competencia del enfermo esté mermada debera ser objeto de
especial proteccion.

2.1.4 El Principio de Beneficencia

Se considera un cuarto principio que se corresponderia con el
deber que tienen los seres humanos de hacer el bien a los que lo
necesitan y de comportarse bien con los demas. Seria el equivalente
a “hacer con los demas lo que quisieras que hicieran contigo”.

La beneficencia tiene algunos limites: 1- Esta claro que uno no
podra hacer nunca ningtn bien (beneficencia) sin tener en cuenta la
autonomia del otro, pues el mayor bien de una persona dependerd
de lo que estime y considere esa persona como bueno. 2- Todos los
seres humanos son imperfectos y nunca podran hacer todo el bien
esperado ni deseable. 3- No se puede considerar un bien aquello que
pueda hacer un dafio mayor.

2.1.5 El analisis desde el principialismo

Desde la ética de principios cuando se analiza la decisién que se
va a tomar, se procede a su estudio interrogandose sobre la base de
estos cuatro principios.
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¢ ;Se le esta dafando al enfermo? (P. de No M.)

e ;El comportamiento del profesional es justo?, j;el enfermo es
objeto de discriminacion? la decision que se va a tomar ;puede
perjudicar a los demas? (P. de J.)

e ;Se estd actuando en contra de sus deseos, es decir, en contra
de su derecho a tomar las decisiones como él desea, de mane-
ra autbnoma? (P. de A.)

e En Gltimo término, realmente ;se le estd haciendo el bien? (P.
de B.)

Una vez realizado el andlisis puede suceder que algtn principio
colisione con otro. En caso de conflicto entre los distintos principios
algunos bioeticistas como Diego Gracia (10) proponen un modelo de
jerarquizaciéon que se establece teniendo en cuenta las consecuen-
cias del acto. Segln este enfoque en el andlisis ético se debera dar
otro paso: estudiar las consecuencias que se pueden derivar de
tomar, o de no tomar, la decision.

2.2 ETICA DEL CUIDADO

En un espléndido articulo, Javier Barbero (9) nos recuerda que
cuidar al ser que sufre va mucho mas alla de la fria aplicacion de los
principios y que el hecho de cuidar nos acerca a la experiencia del
sufrimiento —“cuidar a un ser humano que sufre es humanizar su rea-
lidad, es decir, hacerla digna del hombre”-.

La Ftica del Cuidado no se contrapone a la Etica de Principios
sino que se complementa. Si cuidar es tener en cuenta y reconocer
en el “otro” su dignidad y su diferencia, el cuidado ligado al P. de No
M. nos exige que no aumentemos su sufrimiento al perpetuarlo con
actuaciones maleficentes. Desde el P. A. el cuidado potencia que, a
pesar de la vulnerabilidad del ser humano que sufre, siga tomando
decisiones que le conciernen respecto a su vida.

El mismo autor nos anima a revisar dos falacias bastante habi-
tuales en la justificacién de fondo de muchas actitudes de huida de
los profesionales sanitarios: 1- El sufrimiento forma parte consustan-
cial de la experiencia humana, luego es inevitable; desde esta pers-
pectiva no tiene sentido luchar contra él. Sin embargo, la experiencia
dice que se puede reducir la intensidad, extension y frecuencia del
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sufrimiento cuando se realizan intervenciones adecuadas. 2- La lla-
mada falacia naturalista: lo que es debe ser. Es decir, si forma parte
consustancial de la naturaleza humana, eso le da categoria de bon-
dad. Luchar denodadamente contra el sufrimiento, ;no seria recha-
zar nuestra propia condicién, no asumir nuestra humanidad en la
parte mas limitante, pero no por ello menos real?.

Barbero responde que estas dos falacias quedan en entredicho al
admitir la diferencia significativa entre sufrimiento evitable y no evi-
table. Y desde la responsabilidad parece innegable que las profesio-
nes sanitarias conllevan como bien intrinseco un compromiso moral
con los que sufren a causa de sus problemas de salud.

2.3 EL PRINCIPIO DEL “DOBLE EFECTO”

En el tema que nos ocupa —la sedacion profunda terminal- uno
de los argumentos mas utilizados en cuidados paliativos es el deno-
minado principio del “doble efecto”. Como nos refiere Azucena
Couceiro (11) la doctrina del doble efecto o voluntario indirecto ha
sido muy importante en la historia de la teologia moral catélica?.

El acto de administrar morfina y los efectos que se juzgaban pre-
visibles, es decir, el alivio del dolor y la depresién del aparato respi-
ratorio que podia ocasionar la muerte del enfermo, llevaba a la
Iglesia al estudio acerca de si se podia justificar esta accién. La doc-
trina de la Iglesia sefiala cudles son las condiciones —intencion,
simultaneidad, proporcionalidad— que deben darse para determinar
la moralidad de una accién cuando de ella puedan derivarse varios
efectos, y no todos son buenos.

Una formulacion clasica es:

e El acto (la intencion) tiene que ser bueno, o al menos indife-
rente. Se busca s6lo el efecto bueno —aliviar el dolor—y se tole-
ra el malo — la muerte.

2 Sus raices se remontan a Tomds de Aquino y su famosa discusion acerca de la
justificacion moral de matar en defensa propia, y es intensamente discutido por fil6-
sofos y tedlogos morales, sobre todo de los siglos XVI y XVII. Matar es malo desde
una ética de Principios y la doctrina del “doble efecto” permite a la Iglesia introdu-
cir las consecuencias para justificar moralmente el matar en defensa propia. La Igle-
sia Catdlica ha aplicado esta doctrina en la resolucién de otros problemas éticos,
siendo el uso de la morfina para aliviar el dolor el mas conocido.
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* Los efectos buenos y malos se siguen inmediata y simultanea-
mente del acto. Es decir, que no se puede obtener el bueno por
medio del malo (simultaneidad).

e Tiene que existir cierta proporcion entre el efecto bueno queri-
do y el malo (proporcionalidad).

La doctrina del doble efecto intenta sefialar qué relacién hay entre
el acto intencional y sus consecuencias, para deducir si éstas pueden
ser aceptables. En cuanto a la intencionalidad, en el mismo articulo,
A. Couceiro nos indica que la intencién permite diferenciar entre lo
querido y lo permitido, entre —por ejemplo— dar un fdrmaco buscan-
do su efecto curativo y el permitir sus efectos secundarios. Sin embar-
go, como la autora expone, “debemos reconocer que resulta muy
dificil ante la cabecera del enfermo diseccionar los numerosos ele-
mentos psicolégicos que acaban conformando nuestras intenciones.
En definitiva, que por mas que todos busquemos el alivio de los sin-
tomas, no esta de mds tener presente que la intencionalidad puede ser
compleja, compulsiva, ambigua y algunas veces contradictoria”.

2.4 LA DISTINCION ENTRE “MATAR” Y “DEJAR MORIR”

La eutanasia seria el acto que tiene por objeto terminar delibera-
damente con la vida de un paciente con enfermedad terminal o irre-
versible, que padece sufrimientos que €l vive como intolerables, y a
peticion expresa, voluntaria y reiterada de éste.

En sendos articulos, Porta (4) y Couceiro y Simén Lorda (12), ana-
lizan las diferencias entre el matar y el dejar morir afirmando que
uno de los motivos que han contribuido a la poca claridad de los tér-
minos ha sido el establecimiento de la siguiente identidad: matar =
accién, y dejar morir = omision. Es importante resefar que en el caso
del paciente en el final de su vida, la muerte no depende de nuestras
acciones u omisiones, puesto que la muerte llegara inexorablemen-
te. Y es que en la agonia afirmar que la sedacién puede precipitar la
muerte no tiene sentido, ya que el enfermo se estd muriendo. En
cambio, en la sedacién que se efectda en un paciente con una enfer-
medad avanzada o terminal, el conflicto de valores puede ser distin-
to. Aqui es donde puede tener sentido la discusion acerca de si el
procedimiento es, o no, una eutanasia activa (11) En la sedacion,
tanto en la agonia como en la que se realiza en el paciente con enfer-
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medad avanzada o terminal, el conflicto se establece entre la desa-
paricion de los sintomas que causan un sufrimiento insoportable y la
pérdida de conciencia consiguiente para aliviarlo y no entre la desa-
paricion del sufrimiento y la muerte. Es decir, la sedacion elimina la
conciencia del enfermo pero no precipita su muerte.

Los multiples factores involucrados en la muerte de los pacientes
terminales son dificiles de valorar, hay excesivos parametros a tener
en cuenta para que se pueda declarar que una accién u omisién ha
sido la causa de la muerte. En el supuesto caso de que una accién
como la sedacioén, bien indicada, se senale como la causa de la
muerte seria falso, porque la muerte hubiese llegado igual y ademas
con mayor sufrimiento. Ahora bien, son situaciones clinicas en las
que tenemos que dar razones para justificar la eliminacion de la con-
ciencia de una persona, y por ello s6lo debe plantearse tras el fraca-
so de la aplicacion correcta de las medidas habituales y ante
sintomas refractarios que originan una grave afectacion de la calidad
de vida en el paciente.

3. ASPECTOS CLINICOS

Para el esclarecimiento de los problemas que suelen generarse al
realizar una sedacién profunda terminal es importante establecer y
conocer el marco clinico en el que los profesionales sanitarios toman
sus decisiones. Dicho de otra manera, indicar las pautas o recomen-
daciones necesarias para tratar de garantizar que las decisiones cli-
nicas que se toman sean correctas.

No se debe olvidar que la sedacién profunda terminal constituye
una alternativa terapéutica en el contexto de los cuidados paliativos
del final de la vida, cuando el resto de los tratamientos han fracasa-
do en el control de sintomas que generan un gran sufrimiento en el
enfermo. Un aspecto central, por lo tanto, es conocer el itinerario
que siguen los clinicos a la hora de tomar decisiones en el final de la
vida, siendo de interés perfilar (1), dentro de lo posible, como y
cuando se deben mantener en un enfermo terminal los tratamientos
y cuidados de soporte. Y, dentro de éstos, cudles son imprescindibles
y cudles no. También es conveniente precisar qué tratamientos se
consideran adecuados y/o proporcionados.
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3.1 TOMAR DECISIONES EN EL FINAL DE LA VIDA

A la hora de tomar decisiones en el final de la vida las personas
implicadas en la relacién sanitaria deben tener en cuenta dos aspec-
tos bdsicos (Tabla 1):

3.1.1 La determinacién de la situacion bioldgica y psicologica
del enfermo.
3.1.2 Los deseos del enfermo correctamente informado.

Se deben tener las ideas claras sobre ambos aspectos. Si se con-
cediera prioridad a uno sobre otro, de forma imprudente y sin razo-
nes que lo sostengan, las decisiones que se tomen pueden resultar
conflictivas ademas de erréneas.

Ambos aspectos —la situacion bioldgica y psicologica del enfer-
mo y sus deseos— estan interrelacionados. Y, ademas, se ven influidos
por la situacion social y familiar. En este sentido, al profesional sani-
tario no se le debera pasar por alto que el nivel de dependencia fisi-
ca o psiquica del enfermo, su situacion econémica, la calidad y la
cantidad de apoyo propiciada por la red formal o informal, y la
vivencia de la enfermedad por el propio enfermo y su familia, pue-
den condicionar tanto la situacion biolégica como los deseos del
enfermo.

Situacién biolégica y :“:I La toma de decisiones :‘r: Deseos del enfermo
psicolégica del enfermo en el final de la vida bien informado

\ Situacion Sociosanitaria /
Nivel de dependencia
Situacion economica

Red formal/informal
FAMILIA

ATENCION SOCIAL

Tabla 1. La toma de decisiones en el final de la vida.

277



3.1.1 La determinacion de la situacion bioldgica y psicolégica del
enfermo

La determinacion de la situacion bioldgica y psicologica del
enfermo es una obligacion de los profesionales sanitarios puesto que
a la hora de tomar decisiones resulta fundamental contestar a la pre-
gunta: ;el enfermo se encuentra en el final de la vida?

Reconocer si un enfermo se encuentra en situacién terminal no es
una cuestion baladi. Si se etiqueta de “terminal” a un paciente poten-
cialmente curable se cometera un error del que pueden derivarse gra-
ves consecuencias, como puede ser la muerte precoz de un enfermo
que aln podria vivir cierto tiempo. Lo contrario, es decir, someter a un
paciente incurable, en el que concurren todas las caracteristicas de
enfermo terminal a terapias no indicadas en su situacion bioldgica
también tiene graves consecuencias —encarnizamiento u obstinacién
terapéutica—, es decir, alargar el proceso de morir.

Pero el diagnéstico del final de la vida no es facil. La medicina no es
una ciencia exacta y los médicos se mueven en el terreno de la incerti-
dumbre. Es una realidad conocida de todos que cada individuo es dife-
rente y que la respuesta de la enfermedad a los mismos tratamientos
puede variar. Ademds, la evolucion de la enfermedad también puede
verse condicionada por los distintos conocimientos de los médicos.

La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) define a
la enfermedad terminal (13) como un proceso avanzado, progresivo
e incurable por los medios tecnolégicos existentes, sin posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante que condiciona
una inestabilidad en la evolucion del paciente, asi como un pronés-
tico de vida corto —inferior a seis meses-—.

Una de las dificultades que plantea esta definicién es la tempo-
ralidad —seis meses— La definicion de la SECPAL suele ser atil en
pacientes oncolégicos en los que los tratamientos anticancerosos se
han agotado. En cambio, no ocurre lo mismo en otros enfermos
como los que padecen enfermedades crénicas muy evolucionadas o
con pluripatologia en las que el deterioro y el sufrimiento alcanzan
niveles similares al de los enfermos oncolégicos. Por ello, algunos
utilizan otras definiciones indicando que el enfermo terminal es
aquel en el que se determina médicamente que sufre una enferme-
dad irreversible, que conlleva una probabilidad razonable de ser la
causante directa de la muerte del paciente en un futuro previsible.
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Algunos factores como el estado funcional del enfermo para las
Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD), la frecuencia de rein-
gresos en el dltimo afo, la comorbilidad, la presencia de deterioro
cognitivo, el deterioro del estado nutricional, las edades muy avan-
zadas (superiores a los 80 afios), junto a las tasas de mortalidad de la
enfermedad principal se han mostrado como buenos predictores de
mortalidad (14) No obstante, saber si el ingreso actual de un bron-
quitico crénico con miltiples ingresos previos y con mala calidad de
vida, va a ser realmente el dltimo, es muy dificil. Lo mismo ocurre
con demencias en estadios muy evolucionados, asi como en otras
patologias en estadios avanzados.

Puesto que conocer el pronéstico de un enfermo es complicado
en ocasiones, algunos proponen una clasificacion funcional aunque
sea poco precisa (1) (Tabla 2).

Etapa Expectativa de supervivencia
Terminal Semanas 0 meses
Preagonico Dias o semanas
Agoénico Horas o dias

Tabla 2.

Entre las consecuencias derivadas de la dificultad en determinar el
diagnéstico de la enfermedad terminal cabe destacar la siguiente: un
importante porcentaje de enfermos no se beneficia de la atencién
integral que pueden suponer las unidades de cuidados paliativos tal y
como hoy estan estructuradas. Si se considera que los cuidados palia-
tivos son unos cuidados basicos que tienen en cuenta el alivio de los
sintomas, del sufrimiento del enfermo y de su familia, se deberia tratar
de garantizarlos en todos los seres humanos. JA Gémez Rubi?, médico
especializado en Medicina Critica, nos habla del importante nimero
de personas que fallecen en dichas unidades y del sentir cada vez mas
mayoritario de que las actuaciones de los médicos y de las enfermeras
se impregnen de la filosofia de los Cuidados Paliativos si se desea ali-
viar el sufrimiento del ser humano (15).

3 “Hoy no es posible sostener que los procedimientos curativos se ocupan de
pacientes no terminales y que los paliativos de los enfermos en el final de la vida. Ali-
viar el dolor y el sufrimiento es un objetivo prioritario de cualquier médico.” Etica en
medicina critica. Editorial Triacastela. Madrid 2002.
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Ademads, la situacién biolégica del enfermo se ve influida por la
experiencia del equipo profesional que le atiende y por la respues-
ta a las distintas alternativas terapéuticas existentes en la unidad en
la que esta ingresado. Los datos suministrados por la comunidad
cientifica internacional a través de la literatura médica o la opinién
de un médico especialista en la enfermedad que sufre el paciente,
también pueden ser de ayuda a la hora de etiquetar una situacion
como terminal.

3.1.1.1 ;Cuando se deberia aplicar el tratamiento paliativo?

Cuando los profesionales sanitarios han concluido que el enfer-
mo padece una enfermedad terminal se le podrd considerar suscep-
tible de tratamiento paliativo. Sin embargo, en muchas ocasiones, el
equipo sanitario tendra serias dudas sobre si realmente se encuentra
en la fase final. (Tabla 3)

Tabla 3. Actitud ante el diagnéstico de una probable enfermedad terminal.

ENFERMEDAD
TERMINAL
&?

tratamiento
\ Aplicacion de
tr ient
curativos
Proporcionalidad

Futilidad
Calidad de vida

TRATAMIENTO EVALUACION

PALIATIVO I—,
v
MEJORIA

Si el profesional sanitario duda acerca de la extensién, del grado
evolutivo (inicial, medio o avanzado) o incluso del diagnéstico de la
propia enfermedad, entonces deberd plantearse si debe realizar, o
no, determinadas técnicas diagndsticas o tratamientos que pueden
resultar especialmente agresivos. Esta claro que la realizacién de
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pruebas que no conllevan ningtin beneficio para el enfermo no tiene
ningln sentido y constituye lo que hoy se denomina “obstinacién
diagnéstica” o “ensanamiento diagnéstico”.

En otras ocasiones -muy frecuentes— se pueden tener dudas razo-
nables sobre si algunos tratamientos pueden mejorar al enfermo. En
esos casos estara indicada la aplicacién de los tratamientos y la pos-
terior evaluacion del enfermo en las horas o dias sucesivos.

Con el objeto de ponderar el tratamiento que se va aplicar al
enfermo, resulta Gtil diferenciar algunos niveles en el tratamiento.

3.1.1.2 Niveles de tratamiento

Algunos utilizan la clasificacion propuesta por Wanzer (16) (tabla 4).

Tabla 4. Niveles de tratamiento. Wanzer.

Nivel 1| Reanimacion cardiopulmonar.

Nivel 2 | Cuidados médicos Intensivos (CMI) (incluye el soporte avanzado
de constantes vitales).

Nivel 3 | Atencién médica general: admén. de Farmacos (incluidos los
antibidticos), cirugia, quimioterapia e hidrataciéon y nutricion
artificial.

Nivel 4 | Cuidados de enfermeria: confort que incluya el alivio del dolor,
nutricion e hidratacion que alivien la sed y el hambre del enfermo.

En el presente articulo utilizaremos una modificacion de esta cla-
sificacion (Tabla 5):

Tabla 5. Niveles de tratamiento.

Nivel 1| Tratamientos que precisan una alta tecnologia. Son recursos
escasos o limitados como los de CMI.

Nivel 2 | Los que se proporcionan en las plantas de hospitalizacion o
ambulatorios como antibidticos, oxigenos, sueros, trasfusiones,
etc.

Nivel 3 | Los que estan relacionados con la nutricién e hidratacién.

Nivel 4 | Todos los que tienen que ver con el control de los sintomas y con
los cuidados basicos de higiene y de enfermeria.
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Los cuidados contemplados en el nivel 4 se consideran obligato-
rios y se deben administrar a los enfermos en todos los casos. En este
sentido, los cuidados paliativos deben incluirse en este nivel y ser
proporcionados a todos los enfermos que se encuentran en el final
de la vida. La ausencia de unidades de cuidados paliativos no debe-
ria constituir una excusa en el deber de proporcionar dichos cuida-
dos. Por este motivo, es bdsico que todos los profesionales sanitarios
que trabajan con enfermos que pueden encontrarse en el final de la
vida, se vayan adiestrando en el conocimiento y en la practica de los
cuidados paliativos.

En cuanto al nivel 3 —la nutricién e hidratacién— todavia se dis-
cute si constituyen unos cuidados basicos y que, por lo tanto, deben
proporcionarse en todas las situaciones, o son unos tratamientos v,
como tales, su administracion debe ajustarse a los mismos criterios
que cualquier otro tratamiento. El andlisis individual de cada caso
puede aportar las claves que indiquen al profesional si debe o no
proporcionarselo.

En una excelente revisiéon, Azucena Couceiro (17) sitda los dis-
tintos conflictos que se suceden en la alimentacién e hidratacién en
la fase final de la vida. Si se considera que la nutricién y la hidrata-
cién son un tratamiento, tanto en este nivel 3 como en los otros dos
niveles —1 y 2— se tendran en cuenta los criterios que se exponen a
continuacion.

3.1.1.3 Criterios de proporcionalidad, futilidad y calidad de vida

Proporcionalidad. El andlisis entre los efectos positivos del trata-
miento y los negativos —como las cargas que pueden suponer los
efectos secundarios o el dolor que se pueda generar— es un criterio
de buena préctica clinica que le corresponde realizar al profesional.
A través del criterio de proporcionalidad se sabra si el tratamiento
médico o quirdrgico propuesto origina mayor beneficio al enfermo.
En este sentido, se deberia tener en cuenta que la preservacién de la
vida del enfermo es una obligacién cuando el hecho de vivir le supo-
ne mds un beneficio que una carga para el propio paciente.

Los profesionales sanitarios pueden interrogarse sobre si se pue-
den suspender las medidas desproporcionadas. La respuesta es afir-
mativa si sabemos cudles son. Ademds, desde un punto de vista
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practico, no es lo mismo no instaurar una serie de medidas que res-
tringirlas o suspenderlas una vez que estan en vigor. Para suspender
un tratamiento una vez que esté instaurado es preciso conocer si las
circunstancias han cambiado desde cuando se consideré indicado.
Como suele ser dificil en ocasiones tomar estas medidas, a la hora de
poner cualquier tratamiento, es necesario tener claro el por qué y el
hasta cudndo; en qué momento es conveniente replantearlo para
decidir si se continGia o no (ya que es facil anadir tratamientos pero
muy dificil suspenderlos)” (1).

La futilidad. Se ha invocado en las siguientes situaciones clinicas:
la reanimacion cardiopulmonar, el mantenimiento artificial de las
funciones vitales cuando existe una pérdida irreversible de las fun-
ciones cerebrales superiores (estado vegetativo permanente o la
demencia profunda), los tratamientos agresivos en enfermos termina-
les o moribundos, los tratamientos que sélo ofrecen una calidad de
vida muy baja, en especial si estd acompanada de gran sufrimiento
o si no hay esperanza de prescindir de cuidados intensivos. En estas
circunstancias, se dice que un tratamiento es futil cuando los benefi-
cios que se obtienen ocurren en un porcentaje inferior al 1-5% de los
enfermos tratados.

Calidad de vida. Por ltimo, es importante conocer como queda-
ran los enfermos tras la aplicacion de los recursos tecnolégicos de los
que hoy dia se disponen. Cual serd su calidad de vida, qué grado de
autonomia o qué minusvalia. Ni el médico ni la enfermera suelen ser
los mas indicados para decidir que minimos se necesitan para que a
un enfermo le merezca o no la pena vivir, ya que la vida ha de vivir-
la el enfermo.

Cuando se trata de estudiar la calidad de vida en un enfermo
determinado una de las dificultades que existen es su evaluacion.
Algunos profesionales tienen en cuenta las “necesidades fisicas”.
Segln éstos, la calidad de vida depende de la forma en que estan
cubiertas sus necesidades basicas (de comunicacion, de movilidad,
de ausencia de dolor, de control de esfinteres, etc.) Algunos test o
escalas —Karnofsky, indice de Katz, Bhartel, etc.— son de utilidad a la
hora de valorar estos aspectos. Otros tienen mas en cuenta los “dese-
os” del enfermo, es decir, si son capaces de satisfacer los deseos y las
aspiraciones humanas (el placer, la realizacion personal) En definiti-
va, para estos Ultimos, la calidad de vida dependera de la forma de
entender la felicidad o de como conseguirla.
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Estos tres criterios —proporcionalidad, futilidad, calidad de vida—
involucran juicios de valor complicando el debate acerca de la utilidad
o no de los tratamientos en el final de la vida. De hecho, lo que a una
persona le parece desproporcionado o fitil puede no parecérselo a otra.

3.1.2 Los deseos del enfermo bien informado

Aclarada la importancia de la subjetividad a la hora de utilizar los
criterios que nos ayuden a ponderar la eficacia de los tratamientos,
resulta basico conocer los “deseos del enfermo”, pues sélo a él le
corresponde decidir cudndo y cémo decir “basta ya” a los tratamien-
tos. A través del proceso de informacion y comunicacién con el enfer-
mo dentro de la relacién clinica, éste podrd hacerse un juicio de la
situacion y valorar si un tratamiento es proporcionado, o no, para él,
y, si los niveles de calidad de vida resultantes son aceptables o no red-
nen los requisitos de humanidad y de dignidad que él precisa para
continuar viviendo. La participacion y la co-decision del enfermo son
una ayuda inestimable en las situaciones de incertidumbre. No obs-
tante, surgen algunas dudas éticas que merecen ser aclaradas.

3.1.2.1 ;Se debe revelar el diagnéstico de la situacién terminal al
paciente?

La respuesta es afirmativa si se tiene en cuenta que toda persona
tiene el derecho a disponer libremente de si misma y a actuar con-
forme a los principios y valores que han regido su vida. Resulta evi-
dente que en ausencia de un verdadero proceso de comunicacion
resulta imposible que una persona pueda decidir de una manera
libre y responsable. Ademas, la dedicacién de un tiempo suficiente a
la informacién y a la comunicacién brinda la oportunidad de cono-
cer los valores del enfermo, su concepto de calidad de vida, asi
como saber qué tipo de relaciones mantiene con su familia.

La ley también es clara en este sentido. En la exposicién de moti-
vos de la ley 41/20024, se reafirma la importancia que tienen los
derechos de los pacientes como eje basico de las relaciones clinico-

4 Ley Basica del Estado (LBE), 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica.
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asistenciales. Sus principios basicos tienen en cuenta la dignidad de
la persona, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su intimi-
dad, afirmando que todas las actuaciones en el ambito de la sanidad
requieren, con caracter general, el previo consentimiento de los
pacientes. Una vez informado, el enfermo tiene el derecho a decidir
entre las opciones clinicas disponibles, pudiendo negarse al trata-
miento. Entre las obligaciones del profesional sanitario, ademas de la
correcta prestacion de sus técnicas, esta el cumplimiento de los
deberes de informacion y el respeto de las decisiones adoptadas libre
y voluntariamente por el paciente.

En el Capitulo Il de la mencionada ley, “El derecho a la informa-
cién sanitaria.”, art. 4, se especifica el derecho que le asiste al enfermo
en cuanto a la informacién sanitaria. Se indica que tiene el derecho a
conocer toda la informacién disponible con motivo de cualquier
actuacion y que también tiene el derecho a no ser informado. Dice
que la informacién, por regla general, sera verbal dejando, constancia
de la misma en la historia clinica y que comprendera como minimo la
finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus con-
secuencias. Deberd ser una informacion verdadera, comprensible y
adecuada a sus necesidades de manera que pueda ayudarle para tomar
sus propias decisiones. Y debera ser el médico responsable del pacien-
te quien garantice el cumplimiento del derecho a la informacion. En
cuanto a la familia (art. 5), podrd ser informada en la medida que el
paciente lo permita de manera expresa o tacita.

Sin embargo, lo que el profesional sanitario necesita saber es si
el enfermo desea realmente conocer que se encuentra en el final de
la vida. Algunas encuestas en las que se hace referencia al deseo de
conocer si se padece un cancer nos indican que la mayoria de las
personas de nuestro pais querrian saberlo. Sin embargo se muestran
ambivalentes respecto a que se les informe a sus familiares (18) Esto
no debe resultar extrafio. Ante un diagnéstico ominoso todas las per-
sonas se enfrentan a ciertas realidades dificiles de asumir como son:
la incurabilidad, la irreversibilidad y la impotencia para resolver esta
nueva situacién y, como consecuencia, la desesperanza.

Mds dificultad entrafia suministrar la informacién de que el
paciente se encuentra en el final de su vida. La muerte es una reali-
dad que al ser humano le cuesta asumir y que, en la sociedad actual,
ha desterrado de su vida sin apenas esfuerzo. Tan s6lo mirando hacia
otro lado. Muchos estiman que la muerte es siempre la muerte de
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otro, y piensan que la muerte aparecerd dentro de mucho tiempo vy,
si se tiene suerte, ni se daran cuenta. Morirdn mientras duermen o en
un brusco accidente, y si no se sabe cémo acontecera ni se desea
reflexionar acerca de su significado, quiza no merezca la pena preo-
cuparse por ella. Pero es que, ademas, si la persona hace el esfuerzo
de pensar en la muerte se encontrard con una realidad dificilmente
comprensible. Podra sentir el vértigo del vacio y el desamparo de la
soledad, puesto que el morir es un camino que sabe que indefecti-
blemente tiene que recorrer solo. Algunas personas tienen sus espe-
ranzas puestas en otra vida. Son personas que tienen fe. Sin embargo,
a pesar de sus creencias, son muchos los creyentes que se muestran
temerosos ante la muerte.

Los profesionales sanitarios deberan investigar en la cabecera de la
cama acerca de los recursos que el enfermo dispone para afrontar el
proceso de morir. Muchos de los que atraviesan las fases finales de la
enfermedad dicen que lo peor no es la muerte sino el morir y lo que
parece que no ofrece ningun tipo de dudas es que un sufrimiento inso-
portable no merece la pena ser vivido. Acompanando al enfermo se
podra llegar a conocer el arrojo y el coraje con el que se han enfrentado
a las adversidades a lo largo de su vida y se podran entrever los recursos
de los que dicha persona dispone para hacer frente a su propia muerte.

El médico o la enfermera pueden preguntarse si informando al
enfermo de su situacién no le aumentardn su sufrimiento. De hecho,
hasta no hace muchos afios los profesionales sanitarios pensaban
que una mentira piadosa aligeraba la angustia y la ansiedad que el
enfermo padecia, y le proporcionaba la esperanza y la fuerza sufi-
ciente para afrontar la enfermedad. En este clima formativo no resul-
ta extrao comprobar que muchos profesionales carecen de
habilidades en técnicas de comunicacién que resultan imprescindi-
bles para una adecuada relacién con el enfermo y que tengan enor-
mes dificultades a la hora de dar malas noticias.

3.1.2.2 Aspectos basicos en la informacion de las “malas noticias”

sPuede existir una buena relacién entre dos personas si la comuni-
cacion entre ambas es deficiente? La informacién forma parte del acto
clinico y promueve valores fundamentales en la relacién médico-enfer-
mo, favoreciendo la comunicacién entre el profesional sanitario y el
paciente. También favorece la correccién de las actuaciones de los pro-
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fesionales y el respeto a las personas, a sus creencias y a sus valores, en
definitiva tiene en cuenta al enfermo como persona. En el proceso de
comunicacioén el escuchar se convierte en un requisito imprescindible.

El médico y la enfermera deberian prestar atencién a lo que el
enfermo desea trasmitir, escuchando sus problemas y mostrando ver-
dadero interés por sus dificultades, sus pesares y sus sufrimientos. De
igual manera deberian adquirir recursos personales para poder con-
trolar las previsibles consecuencias psicoldgicas (angustia, ansiedad,
etc.) que se derivan de la comunicacion de las malas noticias o de
una informacién inadecuada.

La mentira, el mantenerse distante o utilizar un lenguaje excesi-
vamente técnico con el enfermo le impide ser duefio de los Gltimos
meses de su vida. Los profesionales sanitarios tampoco deben olvi-
darse de que la familia es muy importante para el soporte emocional
del enfermo y que suele mostrarse temerosa de que el enfermo
conozca la verdad. Por ello, frecuentemente la familia suele ser par-
tidaria de ocultarla en lo que se ha venido denominando la “conspi-
racion del silencio” y que, en muchas ocasiones, contribuye a que el
paciente no pueda expresar sus preocupaciones y sus vivencias y, en
consecuencia, a aumentar su aislamiento. Por este motivo los fami-
liares del enfermo deberian ser objeto de una especial atencion.

Durante el proceso de comunicacién el enfermo nos dard, o no,
su consentimiento para realizar tal o cual prueba, o, recibir uno u
otro tratamiento. De nuevo la ley 41/2002 en su capitulo IV refirién-
dose al “respeto a la autonomia del paciente” a través del consenti-
miento informado, indica que toda actuacién en el dmbito de la
salud de un paciente necesita el consentimiento libre y voluntario
del afectado>.

3.1.2.3 La competencia del enfermo

Un aspecto fundamental para conocer los deseos del paciente es
la determinacion de la capacidad o competencia del enfermo para
tomar decisiones. La evaluacién de la competencia se centra normal-

5 El consentimiento serd verbal por regla general salvo en caso de 1Q, procedi-
mientos diagndsticos o terapéuticos invasores, y en procedimientos que suponen ries-
gos e inconvenientes de notoria y previsible repercusion negativa sobre la salud del
paciente, que sera escrito.
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mente en la capacidad mental del paciente, sobre todo en las habili-
dades psicoldgicas necesarias para tomar una decisién médica con-
creta. Los profesionales deberan comprobar si el enfermo comprende
lo que se le esta explicando y si puede tomar una decisién sobre el tra-
tamiento basandose en la informacién que se le ha suministrado. El
conocimiento de los valores que han conformado la vida del paciente
nos permite evaluar la coherencia de sus decisiones. Esta valoracion
no puede hacerse desde un conocimiento puntual del enfermo. Por
ello, la continuidad en la atencién del enfermo o la aportacién de
informacioén por parte del médico de familia o de la propia familia
proporcionan los datos necesarios para valorar dicha coherencia.

Cuando el paciente sea incompetente se deberd evaluar si la
incompetencia es transitoria o permanente, asi como su nivel. En
cuanto a la informacion que se debe proporcionar en estos casos, la
ley 41/2002 indica que el enfermo serd informado incluso en caso de
incapacidad, de modo adecuado a sus posibilidades de compren-
sion. Pero, a continuacién aclara que se debera ademas informar a
su representante legal. También explicita diversos supuestos que
deben ser tenidos en cuenta (“consentimiento por representacion”).

Por lo tanto, una de las labores del profesional sanitario serd la
de identificar a un sustituto o representante en la toma de decisiones.
En nuestra practica habitual suele corresponder a un miembro de la
familia. Fste sustituye o representa las decisiones del enfermo basan-
dose en el mejor conocimiento de sus valores y considerando qué es
lo que mejor se ajusta a sus intereses.

A la hora de conocer los valores del enfermo incompetente tanto
la ley 41/2002 como las diferentes leyes promulgadas en distintas
Comunidades Auténomas® contemplan las Voluntades Anticipadas

6 Ley catalana 21/2000, de 29 de diciembre. Ley 12/2001, de 21 de diciembre,
del Parlamento de Madrid. Ley 6/2002, de 15 de abril, del Parlamento Aragonés. Ley
2/2002, de 17 de abril del Parlamento de La Rioja. Ley Foral 11/2002, de 6 de mayo,
de Navarra. Ley 1/2003, de 28 de enero, sobre derechos e informacién al paciente
de la Comunidad Valenciana. Ley Castellano-Leonesa 8/2003, de 8 de abril, sobre
derechos y deberes de las personas en relacion a la salud. Ley 5/2003, de 9 de octu-
bre, de declaracion de voluntad vital anticipada del Parlamento Andaluz. Ley 7/2002,
de 12 de diciembre, de Voluntades Anticipadas en el ambito de la sanidad del Parla-
mento Vasco y Decreto 270/2003, de 4 de noviembre por el que se crea y regula el
Registro Vasco de Voluntades Anticipadas
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(VA) o Instrucciones Previas (IP). La existencia de estas leyes de
voluntades anticipadas, orales o escritas, es hacer efectivo el derecho
de las personas a la expresion anticipada de sus deseos con respec-
to a ciertas intervenciones médicas. En ellas, la persona deja cons-
tancia de sus deseos sobre actuaciones médicas para cuando se
encuentre en una situaciéon en que las circunstancias que concurran
no le permitan expresar personalmente su voluntad. El titular de este
derecho es cualquier persona mayor de edad, con capacidad legal
para ello y que actia libremente.

Para conocer el contenido concreto sobre las VA en las distintas
Comunidades Auténomas se recomienda la lectura de las distintas
Leyes Autonémicas que se han desarrollado. En lineas generales, el
contenido de las VA sirve para que cualquier persona pueda expre-
sar o manifestar los objetivos vitales y valores personales —que ayu-
dan a interpretar las instrucciones y facilitar la toma de decisiones—
Contempla las instrucciones sobre el tratamiento —respecto a una
enfermedad concreta, presente o futura, o, en general, respecto a
intervenciones médicas acordes con la buena practica clinica— que
se tendran que respetar por el médico o el equipo sanitario que le
atiendan cuando se encuentre en una situacion en la que no le sea
posible expresar su voluntad. Designan un representante que sera el
interlocutor valido con el médico o el equipo sanitario y que estara
facultado para interpretar sus valores e instrucciones. Se formalizan
por escrito pudiéndose hacer ante notario, ante un funcionario
publico, o ante tres testigos que sean mayores de edad, con plena
capacidad de obrar y que no estén vinculados con la persona otor-
gante por matrimonio, unién libre o pareja de hecho, parentesco
hasta el segundo grado o relacién patrimonial alguna. Se pueden
modificar, sustituir o revocar en cualquier momento por parte de la
persona otorgante siempre que conserve la capacidad legal y que
actte libremente.

En algunas Comunidades Auténomas como la Comunidad Aut6-
noma del Pais Vasco se han promulgado ya los decretos que crean y
regulan el Registro de las Voluntades Anticipadas. Queda pendiente
la interconexion con el Registro Nacional de Instrucciones Previas en
los términos previstos en la Ley 41/2002, que se llevara a cabo con
arreglo a los convenios de colaboracién que se celebren al efecto y
respetando la legislacion sobre la proteccion de datos de caracter
personal.
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Los problemas son mas complejos cuando se trata de enfermos
sin familia y no se dispone de ninglin documento de VA o de alguna
directriz oral previa. En estas situaciones se utiliza otro criterio para
tomar las decisiones en el paciente incompetente denominado
“mejor interés”, que viene determinado por el resultado de analizar
riesgos y beneficios segln los criterios de buena practica clinica de
la comunidad cientifica médica.

TOMAR LA DECISION

Una vez que se han seguido todos los pasos que se han senala-
do, las personas involucradas en la relacién clinica estaran en mejo-
res condiciones para tomar una decision. Si existe consenso se
tomard la decision. Si existen dificultades a la hora de alcanzar un
consenso, bien por la diferencia de criterios entre los propios profe-
sionales encargados de atender al enfermo, bien por las opiniones de
sus representantes,

puede valorarse la posibilidad de acudir al Comité de Etica Asis-
tencial CEA), a un Juez, o bien que otro Profesional que manifieste su
acuerdo con el representante pueda responsabilizarse de la situacion
que se haya generado. Tabla 6.

3.2 ASPECTOS CLINICOS DE LA SEDACION EN CUIDADOS
PALIATIVOS

El término “sedacion” se ha empleado con distintos significados.
En un intento de evitar los conflictos que se derivan del empleo de
significados no homogéneos, utilizaremos en la presente exposicién
las definiciones de consenso del Comité de Etica de la SECPAL7 (2)

7 Sedacion Paliativa: la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y com-
binaciones requeridas, para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mds
sintomas refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o delegado.

Sedacion Terminal: la administracion deliberada de farmacos para lograr el alivio,
inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicolégico, mediante
la disminucién suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la con-
ciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy préxima y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado.
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En estas definiciones se hace referencia a la administracién deli-
berada de farmacos, es decir, ponderada, reflexiva, pensada, en un
enfermo terminal, con el objetivo de conseguir el alivio de un
sufrimiento fisico y/o psicolégico que no se ha podido alcanzar
con otras medidas, de forma proporcionada a la intensidad de los
sintomas (lo que obliga a una monitorizacién de la respuesta cli-
nica) En la sedacién terminal se produce una disminucion sufi-
cientemente profunda y previsiblemente irreversible de la
conciencia (es decir, que finalizara, sin que haya recuperado la
conciencia, con la muerte del paciente) Se precisa el consenti-
miento informado del enfermo o, en caso de incompetencia, de su
representante. En las lineas siguientes se abordard la sedacién
paliativa y terminal.

3.2.1 Consideraciones clinicas para el uso adecuado de la seda-
cion

Como sefiala J. Porta (3), la prescripcion de la sedacion paliativa
requiere para considerar que su uso es adecuado:

® Que exista una indicacién médica: un sintoma refractario.

* Que el alivio se consiga mediante una reduccién proporciona-
da de su nivel de conciencia, que el proceso se monitorice y
que se supervise la induccién por un médico, registrandose
todo el proceso en la historia clinica.

* Que el paciente esté diagnosticado de una enfermedad termi-
nal.

e El consentimiento informado.

e Ademas, algunos incluyen como un requisito importante que
un segundo facultativo haya valorado el caso y expresado su
opinién favorable (19).

El Comité de Etica de la SECPAL (2) nos proporciona la siguiente
tabla tras haber realizado un metandlisis de diferentes estudios (Tabla
7) Como se puede observar las indicaciones mas frecuentes de la
sedacion terminal son el delirium, la disnea y el dolor, y el porcen-
taje total de pacientes terminales que precisan sedacién terminal en
dicho estudios oscilan poco (del 22 al 25%) (20).
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Tabla 7. Razones/indicaciones para la sedacion terminal
(porcentaje total de pacientes sedados)

sintomas Revision 2001 | Cataluiia-Baleares | UCP-HGUGM
Delirium 39 10,7 72,7

Disnea 38 23,2 9

Dolor 22 23,2 4,5
Hemorragia 8,5 8,9 4.5
Nausea/vomitos 6 6,2 0

Astenia 20 1,7 -

Psico-social 21 54,4 40,9

En cuanto al concepto de “sintoma refractario” se dice de aquel
que no puede ser adecuadamente controlado a pesar de los intensos
esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de tiempo
razonable sin que comprometa la conciencia del enfermo. Es impor-
tante diferenciarlo de los sintomas de dificil control que son aquellos
que para su adecuado control precisa de una intervencién terapéuti-
ca intensiva, mas alld de los medios habituales, desde el punto de
vista farmacolégico, instrumental y/o psicolégico.

Los farmacos utilizados que se nombran en los distintos estudios
son: midazolam, haloperidol, morfina, diazepan, flunitrazepam, levo-
promazina, clorpromazina, clometiazol, fenobarbital, propofol. Los
tres primeros son los que se utilizan con mas frecuencia. El haloperidol
tiene efecto antipsicético y se emplea en el delirium. Es poco sedante.
En caso de no poder utilizar haloperidol en el delirium, usariamos la
levopromazina. El midazolam es un buen sedante, de efecto muy rapi-
doy la morfina la empleariamos sobre todo como analgésico. También
puede utilizarse como sedante el propofol que se administra sélo por
via endovenosa y tiene como ventaja que tras parar la infusién el
paciente se despierta. Los barbitiricos pueden ser (tiles pero presentan
ciertos inconvenientes como la inestabilidad cardiovascular.

La sedacién, tanto paliativa como terminal, no es un tratamiento
dirigido a modificar la causa que genera el sintoma refractario sino
que tiene como objetivo mitigar o aliviar dicho sufrimiento. En la
sedacion paliativa se trata de aliviar el sintoma de manera propor-
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cionada, es decir, adecuada a las necesidades del enfermo en ese
momento. Con el fin de obtener un resultado proporcionado a las
necesidades del paciente se debe monitorizar la respuesta clinica a
los farmacos. Puesto que el objetivo es conseguir una reduccion ade-
cuada del nivel de conciencia, en el contexto de la actividad clinica
asistencial se precisa de alguna escala que nos permita medir la
ansiedad, la agitacion o el nivel de conciencia. Una de las escalas
mas utilizadas es la de Ramsay (tabla 8) La monitorizacion mediante
esta escala permite dosificar los farmacos para conseguir el nivel de
sedacién que estimamos necesario en un enfermo concreto comen-
zando por cantidades reducidas que se pueden ir incrementando de
manera progresiva segln la respuesta clinica.

Tabla 8. Escala de Ramsay.

Despierto

Nivel 1 | Agitado y ansioso.
Nivel 2 | Tranquilo, colaborador y orientado. Somnoliento.
Nivel 3 | Responde a estimulos verbales o percusion glabelar.

Dormido

Nivel 4 | Respuesta perezosa a estimulo glabelar o estimulos verbales
fuertes

Nivel 5 | Respuesta a estimulos dolorosos importantes. Respuesta lenta.
Nivel 6 | Sin respuesta.

El diagnéstico de la enfermedad terminal ya lo hemos abordado al
hablar de los aspectos clinicos de la toma de decisiones en el final de
la vida. En el mismo apartado también hemos hablado de los aspectos
relativos a la informacién y, puesto que el consentimiento informado
puede ser dificil de obtener en las fases finales de la enfermedad,
deberian preverse estas situaciones por parte del médico responsable
con objeto de que el paciente conozca esta posibilidad terapéutica y
manifieste su acuerdo o disconformidad con este procedimiento. Lo
que no cabe duda es que la sedacion es un tratamiento que al conlle-
var la disminucion de la vida consciente del enfermo precisa de su
consentimiento expreso, maxime si tenemos en cuenta que en todos
los casos el enfermo fallece. En los casos en los que el enfermo sea
incompetente para tomar las decisiones y las consideraciones expues-
tas para su administracion se cumplan (sintoma refractario, enferme-
dad terminal) se solicitara el consentimiento de su representante.
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Por dltimo, algunos proponen que en la decisién participe otro
facultativo que exprese una “segunda opiniéon” con el objeto de
garantizar una indicacién adecuada y de evitar negligencias o abusos.

3.2.2 Algunos problemas en torno a la sedacion en cuidados palia-
tivos (8)

Una de las dificultades, tal y como nos la indica Ramén Bayés
(22) haciendo referencia a un editorial de The Lancet (17-04-2004),
es que “el adiestramiento médico actual hace énfasis en la impor-
tancia de las denominadas ciencias duras —anatomia, fisiologia, bio-
quimica, patologia, microbiologia y farmacologia— a pesar de que
desde el inicio de su practica clinica, los jovenes profesionales tie-
nen que tratar con pacientes, con diferentes biografias, contextos,
deseos, miedos y expectativas, con el fin de poder ofrecerles en cada
momento la mejor asistencia posible a cada uno de ellos. Saber
explorar, reconocer, evaluar el dolor y el sufrimiento, y saber cémo,
en la medida de lo posible, erradicar o paliar ambos, es tarea que
compete a los profesionales sanitarios”.

Por significativos que sean los avances de la medicina moderna y
por muchos beneficios que haya aportado a la humanidad, al final las
personas contintan sintiendo dolor y sufriendo. Y, aunque el dolor fre-
cuentemente puede ser aliviado, la medicina moderna no puede por
si misma aliviar el sufrimiento de los enfermos que se encuentran en
el final de su vida. Dolor y sufrimiento son experiencias subjetivas y
s6lo desde la escucha atenta al enfermo puede reconocerse la impor-
tancia y la trascendencia en la situacion del paciente.

Como nos indica Javier Barbero (6), los profesionales asistencia-
les constatan que, por un lado, se topan diariamente con la expe-
riencia del sufrimiento y, por otro, que existen tantas definiciones de
sufrimiento como personas respondan a la pregunta acerca de qué es
sufrir. Quizd porque el sufrimiento escapa a nuestra libertad, no se
elige, sino que se padece y ademds de manera personalizada, distin-
ta e intransferible, con lo que se hace mucho mas dificil definirlo de
una manera universal. Y continGa: ;cémo intervenir, entonces, ante
algo que ni siquiera sabemos definir en sus componentes?, ;cémo
estar seguro de que nos hallamos ante un sufrimiento refractario?
Algunos (23) concluyen que el sufrimiento no puede ser evaluado
mas que por los propios pacientes e, incluso, que los médicos no
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estan mejor capacitados que otras personas para determinar qué es
sufrimiento y clasificar sus diversas situaciones.

Barbero junto a otros autores (24), cinéndose al ambito de los cui-
dados paliativos, han desarrollado un modelo en el que afirman que
una persona sufre cuando acontece algo que percibe como una ame-
naza importante para su existencia, personal u organica, y al mismo
tiempo cree que carece de recursos para hacerle frente. Como se
puede observar, se trata de un balance en el que no sélo cuenta la
existencia de una amenaza o su percepcion, sino también la capaci-
dad de afrontamiento ante la misma, es decir, su controlabilidad que,
en el extremo opuesto, puede ser definida como indefension o impo-
tencia. Esta definicion nos permite situarnos en mejores condiciones
a la hora de abordar de forma “comprensiva” el sufrimiento del enfer-
mo, de valorar qué es aceptable y qué no, respetando el sistema de
valores y contando con los recursos del enfermo. De esta manera
comprenderemos que el final de la vida de una persona es el final de
“su vida” y el tiempo de morir es el “tiempo del enfermo” y que pro-
bablemente tenga mas sentido acompanar al préjimo en la experien-
cia del sufrimiento que medicalizar dicho sufrimiento.

Otra dificultad es reconocer si la sedacién es una huida hacia
delante del equipo asistencial o responde a la peticién de un paciente
desesperado o de una familia que no ha tenido la oportunidad de con-
tar con el suficiente apoyo ante la pérdida. Por lo tanto, una primera
dimensién que hay que explorar es si la omisién de la sedacién es
maleficente, y la segunda sobre si el beneficiario serd el paciente (4).

Una cuestion fundamental y dificil de resolver es conocer el
momento adecuado para iniciar una sedacion terminal (19) y proce-
der a una monitorizacién adecuada de todo el proceso. Algunas
dudas que surgen durante la sedacién deben resolverse: ;como debe
ser nuestra atencion del enfermo en el que se inicia la sedacién?,
squién debe realizar la indicacién de la sedacion: el médico de guar-
dia o el médico responsable del enfermo?, ;se ha hecho todo lo posi-
ble para obtener el consentimiento del enfermo?, ;se debe iniciar la
sedacién en presencia o en ausencia de los familiares?, ;debe iniciar
la sedacion la enfermera sola o debe estar acompanada por el médico
que indica la sedacion?, ;qué seguimiento debe hacerse del enfermo
en las horas siguientes, cada cuanto tiempo debe pasar la enfermera 'y
cémo debe controlar el ritmo de la sedacién?, si la enfermera o algin
miembro del equipo sanitario muestra su disconformidad con la seda-
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cién j;como se deberd proceder?, ;cémo asegurar la confidencialidad
en el final de la vida con la exigencia de garantias que eviten los abu-
sos o la negligencia en la aplicacion de la sedacion?

4. ASPECTOS JURIDICOS

A lo largo de la exposicién se han nombrado y analizado algu-
nos articulos de leyes que afectan a la relacién clinica al final de la
vida (Ley 41/2002, Basica reguladora de la Autonomia del Paciente y
de los Derechos y Obligaciones en materia de Informacién y Docu-
mentacién Clinica; Decretos de Voluntades Anticipadas aprobados
en distintas Comunidades Autdnomas).

A continuacién enumeramos algunas leyes que pueden afectar a
la atencién en el final de la vidas:

Normas Internacionales

1. El Convenio de Oviedo.

2. La Declaracion Universal de los Derechos Humanos, procla-
mada por la Asamblea General de las Naciones Unidas, el 10
de diciembre de 1948.

3. Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y de

las Libertades Fundamentales, de 4 de noviembre de 1950.

Carta Social Europea de 18 de octubre de 1961.

Pacto Internacional de derechos Civiles y Politicos, y el Pacto

Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales

de 16 de diciembre de 1966.

o

Normas Nacionales

1. Constitucion Espafola.

2. Cédigo Penal (asistencia al suicidio, omisién del deber de
socorro, coacciones, homicidio por imprudencia).

3. Ley General de Sanidad. (LGS).

4. Ley 41/2002, Ley Basica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de los Derechos y Obligaciones en Materia de
Informacion y Documentacién Clinica.

8 Agradezco a Leopoldo Diez Fortuny (abogado) sus aportaciones para la redac-
cién del presente articulo.
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5. Ley 16/2003, de 28 de mayo: Ley de cohesién y calidad del
Sistema Nacional de Salud.

6. Ley 44/2003, de 21 de noviembre: Ordenacién de las profe-
siones sanitarias.

7. Leyes promulgadas en distintas Comunidades Auténomas
que contemplan las Voluntades Anticipadas (VA) o Instruc-
ciones Previas (IP).

8. Cddigos Deontologicos.

La Ley 41/2002 es una norma que debe estar en el bolsillo de la
bata de todos los profesionales sanitarios ya que esta presente en
cada una de nuestras actuaciones. Regula el derecho a la informa-
cién, su contenido, asi como aspectos importantes referidos a la
documentacién clinica. Entre las novedades que incorpora con res-
pecto a la LGS es importante destacar la que hace referencia a la titu-
laridad de la informacién. Es respetuosa con la autonomia del
paciente desarrollando instrumentos que la hacen efectiva en la rela-
cion clinica: el Consentimiento Informado (Cl) y las directrices anti-
cipadas o instrucciones previas.

Entre los objetivos de la ley se encuentra el ofrecer las mismas
garantias a todos los ciudadanos en el terreno de la informacioén vy la
documentacién clinica. También regula los deberes de los profesio-
nales, el contenido de la informacién y el contenido de la docu-
mentacion clinica (25).

Tabla 9. Ley 41/2002. De Azucena Couceiro (25).

PRINCIPIOS BASICOS DEBERES DE LOS PROFESIONALES

Cardcter general del consentimien- Correcta prestacion de sus técni-

to del paciente. cas (de informacién y de docu-

Derecho a decidir libremente ante mentacién clinica)

las opciones clinicas. Respeto a las decisiones adoptadas

Derecho a negarse al tratamiento. llbrg y voluntariamente por el
paciente

Derecho a la informacién epide-
mioldgica.

Deber de facilitar los datos sobre
su estado fisico de manera veraz
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Tabla 10. Ley 41/2002. De Azucena Couceiro (25).

CONTENIDO: INFORMACION CONTENIDO: DOCUMENTACION

CLINICA
Derecho a la informacion asistencial. La historia clinica:
Derecho a la intimidad y a la con- ¢ Definicion, archivo, contenido.
fidencialidad. e Usos.

) . L
Respeto a la autonomia: Conservacion.

¢ Consentimiento.

e Condiciones de la informacién y
del consentimiento escrito. e Acceso y custodia.

e Instrucciones previas. e Informe de alta.

Derechos relativos a la historia:

El Estado también tiene la obligacion de proteger la dignidad de
sus miembros y penaliza a quien no la respeta. Ademas tiene la obli-
gacion de crear las condiciones para desarrollarla y promoverla, pro-
piciando una sociedad equitativa en la que no se margine, discrimine
o segregue a las personas, colocdndolas en situaciones de indigni-
dad. En estas condiciones seria tan inmoral la sociedad que procura-
se la muerte, argumentando que respeta la voluntad de los pacientes,
como la que la prohibiese sin poner ninguna solucién al dafo y a la
injusticia de sus ciudadanos. (25)

En relacion a la eutanasia y el suicidio asistido, en 1995 se intro-
dujo en nuestro codigo penal una importante modificacién, el apar-
tado cuatro del articulo 143 que se refiere sélo a la cooperacién
activa, por tanto, a las acciones y no a las omisiones. Esta es la razén
por la que la colaboracién pasiva, cuando se realiza tras la peticion
seria e inequivoca del paciente que sufre una enfermedad grave que
vaya a conducir necesariamente a su muerte, o que le produzca
serios padecimientos permanentes y dificiles de soportar, estd exen-
ta de responsabilidad penal.

Es decir, nuestro cédigo despenaliza lo que se conoce como
eutanasia pasiva y mantiene penalizada la eutanasia activa directa.
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Tabla 11. Cédigo Penal espainol. Tomado de Azucena Couceiro (25).

ARTICULO 143 CONSECUENCIAS

1. El que induzca al suicidio sera
castigado con pena de prisién
de 4 a 8 afos.

. Se impondra la pena de prision
de 2 a 5 afios al que coopere
con actos necesarios al suici-
dio de una persona.

. Serd castigado con la pena de
prision de 6 a 10 afios si la
cooperacion llegare hasta el
punto de ejecutar la muerte.

. El que causare o cooperare
activamente con actos necesa-
rios a la muerte de otro, por la
peticion seria y expresa de
éste, en el caso de que la victi-
ma sufriera una enfermedad
grave que hubiera conducido
necesariamente a su muerte, o
que produjera graves padeci-
mientos permanentes y difici-
les de soportar, serd castigado
con la pena inferior en uno o
dos grados a las sefialadas en
los n° 2 y 3 de este articulo.

Se penaliza: La induccién al sui-
cidio, la cooperacién simple y la
cooperacién que llegue a ejecu-
tar la muerte.

No son punibles: Las omisiones
de auxilio o tratamiento que no
sean susceptibles de ser califica-
das como causa o como coopera-
cién activa, siempre que medien
dos requisitos: objetivo —enferme-
dad- y subjetivo — peticién del
paciente—

El Codigo Penal:

1. Destipifica la Ilamada eutana-
sia “pasiva e indirecta”, puesto
que requiere conductas activas
y directas.

. Tipifica la eutanasia “activa”,
pero de forma muy atenuada.

. Rebaja la pena de homicidio
consentido respecto del homi-
cidio simple del articulo 138.

En la Recomendacion 1418 de la Asamblea Parlamentaria del
Consejo de Europa, adoptada el 25 de junio de 1999: La Asamblea
insta a los Estados miembros a que su derecho interno incorpore la
proteccion legal y social necesaria contra las amenazas y temores
que el enfermo terminal o moribundo afronta, en particular sobre:

1. El morir sometido a sintomas insoportables (dolor, disnea,
etc.).

2. Laprolongacién del proceso de muerte contra la voluntad del
enfermo terminal.
3. El morir en el aislamiento social y la degeneracion.
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4. El morir bajo el temor de ser una carga social.

5. Las restricciones a los medios de soporte vital por razones
economicas.

6. La falta de fondos y recursos materiales para la asistencia
adecuada del enfermo terminal o moribundo.

Recomendando que se respete y proteja la dignidad de los enfer-
mos terminales o moribundos en todos los aspectos:

A- Afirmando y protegiendo el derecho de los enfermos termi-
nales o moribundos a los cuidados paliativos integrales
(adoptando las medidas necesarias para ello).

B- Protegiendo el derecho de la persona en fase terminal o mori-
bunda a una informacién veraz y completa, proporcionada
con delicadeza, sobre su estado de salud, respetando en su
caso el deseo del paciente a no ser informado.

C- Respaldando la prohibicién de poner fin a la vida intencionada-
mente de los enfermos terminales o las personas moribundas.

5. CONCLUSIONES

e Se deberia prever con tiempo suficiente, las situaciones mds
dificiles y conflictivas; es decir, aquellas que pudieran dar lugar
posteriormente a la aparicién de sintomas refractarios fisicos y
psicologicos; y paliar el sufrimiento hasta donde fuera posible,
a requerimiento del paciente (27). La decisién tendria que
corresponder, en todos los casos, a la persona sufriente.

e Conviene utilizar las definiciones de consenso de la SECPAL de
la sedacion paliativa y sedacién terminal.

e La sedacion profunda terminal tiene sentido en el contexto de
la toma de decisiones en el enfermo en el final de la vida. En
este contexto es preciso determinar la situacion biolégica y psi-
colégica del paciente, asi como sus deseos. No se debe olvidar
que en la evaluacién tiene que estar presente la valoracion
social del enfermo.

* La sedacién profunda terminal se plantea como medida tera-
péutica cuando el resto de los tratamientos se han mostrado
ineficaces, por lo que normalmente es una respuesta al “fraca-
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so terapéutico” de otras alternativas (20) Esto supone que se ha
tenido en cuenta entre otros tratamientos el acompafiamiento y
el cuidado al enfermo que sufre como alternativa terapéutica
no farmacologica.

Se deberdn tener presentes las indicaciones y los requisitos
necesarios para realizar una sedacion paliativa o terminal: rea-
lizar un diagnéstico de enfermedad terminal; comprobar la
existencia de un sintoma refractario (delirium, disnea, dolor y
distrés emocional, etc.) y asegurarse de que la sedacion es la
Gnica maniobra posible; que la reduccién del nivel de con-
ciencia sea proporcionado (adecuado) a los sintomas del enfer-
mo; el Cl explicito por parte del paciente o, en el supuesto de
que el enfermo no sea competente, con el consentimiento de
sus representantes; que todo quede registrado en la historia cli-
nica valorar segtn los recursos de que se dispone la solicitud
de una segunda opinién a otro facultativo o la discusion en el
seno del equipo terapéutico.

e Tener en cuenta las decisiones de limitacion de otros tratamientos
que el enfermo venia tomando (antibi6ticos, insulina, corticoides,
trasfusiones, hidratacion y nutricién) No se deben suprimir los
cuidados elementales de higiene y bienestar ni la medicacién ele-
mental que controle los sintomas principales: dolor, disnea, etc.
Se pueden omitir y/o suspender los tratamientos médicos que no
se dirijan a producir un alivio si es previsible que no modifiquen
de manera significativa el pronéstico del enfermo.

* En caso de duda, valorar la posibilidad de consultar al CEA.
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1. INTRODUCCION

Durante este afo, la eutanasia ha sido un tema estrella en los
medios de comunicacién. El debate sobre esta materia generalmen-
te tiene tendencia a polarizarse de forma extrema, estableciendo
dicotomias de conductas aceptables y prohibidas, susceptibles de ser
aplicadas sin mayores reflexiones. Buena parte de las posiciones, no
solamente defienden posturas marginales y extremas, sino que ade-
mads ignoran realidades importantes dentro de la asistencia sanitaria
al enfermo terminal, incluidos los Cuidados Paliativos. También des-
conocen, cual es el marco legal en el que nos podemos mover.

El objetivo de esta ponencia, es definir claramente qué es la
eutanasia a la luz de la legislacion vigente en nuestro ordenamiento
juridico.

2. ANALISIS DEL TERMINO EUTANASIA

El termino Eutanasia tiene una gran carga de ambigiiedad, es un
concepto polisémico, con muchos significados y un gran contenido
emotivo. Siguiendo el esquema propuesto por Marciano Vidall, se
pueden analizar varios usos.

Etimol6gicamente la palabra eutanasia viene de una palabra grie-
ga, que significa “buena muerte” (eu; bueno, y thanatos; muerte). El
término eutanasia se cita por vez primera en la Utopia de Tomas Moro.

2.1. USO NORMATIVIZADO

e En sentido amplio: “muerte sin sufrimiento fisico, psiquico ni
moral”, “muerte dulce”. En este contexto, |la eutanasia significa el
hecho de tener un “Buen morir” (sin dolor).

e Sentido restrictivo: “muerte que se provoca voluntariamente,
por accién u omisién, con ayuda externa, con el fin de impedir el
sufrimiento fisico o psiquico, normalmente en un contexto médico”.

T Vidal Marciano. Bioética: Estudios de Bioética Racional. Ed. Tecnos. Madrid.
1989 (Capitulo V: Clarificacion del concepto de eutanasia; Pags. 62 a 71).
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2.2. USOS HISTORICOS

Vamos a dar unas pinceladas de caracter histérico, comprobando
que en cada época, se le ha concedido un valor y un uso distinto.

USO INICIAL: PERIODO GRECO-ROMANO

Platén, en La Republica dice: “Se dejara morir a quienes no sean
sanos de cuerpo”. Séneca: “Es preferible quitarse la vida, a una vida
sin sentido y con sufrimiento”. Epicteto predica la muerte como una
afirmacioén de la libre voluntad. Cicerén le da significado a la pala-
bra como “muerte digna, honesta y gloriosa”.

En la narraciéon que Suetonio hace de la muerte del emperador
Augusto relata: “Consiguié un final fdcil, tal como siempre habia
deseado. Pues casi siempre al oir que alguien habia muerto de for-
ma rapida y sin tormento, pedia para si y los suyos una eutanasia
semejante”.

En Grecia, Hipdcrates (sigloV a. C.), en su juramento (hoy toda-
via vigente), afirma: “Jamas daré a nadie medicamento mortal, por
mucho que me lo soliciten”. El que exista dicho juramento, es un
reconocimiento explicito de que se podia violar, ya que los médicos
no tienen sélo el poder para curar sino también para matar. El jura-
mento, en este contexto cumplia la misién de proteger al paciente
vulnerable.

USO ASCETICO-RELIGIOSO (CRISTIANISMO): EDAD MEDIA Y
LOS COMIENZOS DEL RENACIMIENTO

En el Cristianismo, la muerte es un “Morir en el Serior”, “Dios es
el Senor de la vida y de la muerte”, “Da la vida y la quita, sin que el
hombre pueda cambiar esa ley”. Se comprende entonces que tanto
el homicidio, como el suicidio, estén fuertemente reprimidos al ir
contra la ley de Dios. San Agustin afirmaba que el suicidio era algo
“detestable y abominable” y que Dios otorgaba la vida y los sufri-
mientos y que por lo tanto se tenian que soportar. Santo Tomas de
Aquino afirmé que el suicidio era “un pecado mortal comparable
con el asesinato”. En el Concilio de Orleans del afio 533 se acord6
denegar la celebracién de funerales a los suicidas por haber cometi-
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do un acto criminal. En el afflo 693 se anunci6 que cualquiera que
intentara suicidarse seria automdticamente excomulgado y que
quien atentara contra su propia vida no recibiria cristiana sepultura.

El cirujano Ambroise Pare (siglo XV) decia: “Yo hice las curas,
pero solamente Dios es dueno de la vida y de la muerte, de la cura-
cion, la agonia, la angustia y serenidad”.

La Eutanasia desaparece y se sustituye por conceptos como:

e Hora mortis: En la hora de la muerte, el cristiano en todo
momento debe estar en paz con Dios.

* Ars moriendi: (Artes de bien morir): En la Europa de finales de
la Edad Media, se originaron una serie de tratados que prescri-
bian cémo debia prepararse el buen cristiano para morir, cémo
se sublimaban los sufrimientos y el dolor, los cuales eran un
instrumento de purificacion de los pecados. En esa época este
concepto tuvo un importantisimo papel, no solamente espiri-
tual, sino también para aliviar los sufrimientos, ante la escasa
capacidad farmacopea de la que disponian los médicos.

USO MEDICO-LAICO (RENACIMIENTO, SIGLOS XVI 'Y XVII)

La eutanasia es aplicada al “Bien morir”, en sentido fisico, dan-
dole un contenido humanitario. Veamos algunos ejemplos:

* Bacon (1561-1626), padre de la ciencia experimental, en su
Utopia de la Nueva Atlantis, dice: “Compete al médico pro-
porcionar la salud y suavizar las penas y los dolores, no sola-
mente cuando ese suavizamiento pueda llevar a la curacion,
sino cuando pueda servir para procurar una muerte tranquila y
facil”. Se puede observar que Bacon, en este pasaje, esta legi-
timando lo que ahora se denomina Eutanasia Indirecta (doble
efecto).

Es en la Utopia de Tomas Moro (1516), donde aparece la pala-
bra Eutanasia y el concepto tanto medico como moral: “Se
esmeran en la atencion de los enfermos. No escatiman nada que
pueda contribuir a su curacion, tratese de medicinas o alimen-
tos. Consuelan a los enfermos incurables, visitandolos con fre-
cuencia, charlando con ellos, prestandoles, en fin, toda clase de
cuidados. Pero cuando a estos males incurables se anaden sufri-
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mientos atroces, entonces los magistrados y sacerdotes se pre-
sentan al paciente para exhortarle. Tratan de hacerle ver que
estd ya privado de los bienes y funciones vitales; que esta sobre-
viviendo a su propia muerte; que es una carga para si mismo y
para los demads. Es indtil, por tanto, obstinarse en dejarse devo-
rar por mas tiempo por el mal y la infeccién que le corroen. Y,
puesto que la vida es un puro tormento, no debe dudar en acep-
tar la muerte. Armado de esperanza, debe abandonar esta vida
cruel como se huye de una prisién o de un suplicio. Que no
dude, en fin, liberarse a si mismo o permitir que le liberen los
otros. Sera una muestra de sabiduria seguir estos consejos, ya
que la muerte no le apartard de las dulzuras de la vida, sino del
suplicio. Siguiendo los consejos de los sacerdotes, como inter-
pretes de la divinidad, realizan incluso una obra piadosa y
santa. Los que se dejan convencer ponen fin a sus dias, dejan-
do de comer. O se les da un soporitero, muriendo sin darse
cuenta de ello. Pero no eliminan a nadie contra su voluntad, ni
por ello le privan de los cuidados que le venian dispensando,
este tipo de muerte se considera como algo honorable. Pero el
que se quita la vida, por motivos no aprobados por los sacerdo-
tes y el senado, no es juzgado digno de ser inhumado o incine-
rado. Se le arroja ignominiosamente a una ciénaga”.

DIVERSIFICACION DE USOS (MEDICO, ETICO, JURIDICO,
SOCIAL) SIGLOS XIX Y XX

Mencién a dos usos importantes:
e Eutanasia social o eugenésica

En determinados momentos histéricos se ha defendido la elimi-
nacién de ciertas personas que constituyen una carga econémica
para la sociedad, no merecen vivir ni, por consiguiente, proteccion
juridica, ya que constituyen una carga para la sociedad sana y pro-
ductiva. En esta modalidad de eutanasia faltaria siempre el consenti-
miento del interesado pues se practica sin contar con su voluntad,
con independencia de que pueda estar en condiciones de prestarlo.
Estaria ausente también el moévil humanitario piadoso o de compa-
sién hacia la victima, que seria sustituido por otros de signo utilita-
rio, a favor de los intereses del Estado o de la colectividad. Hoy dia
estos actos reciben la calificacion juridica de delito de asesinato.

310



Nietzche reclama la Eutanasia para: “Los proscritos de la socie-
dad, para esos enfermos a los que ni siquiera conviene vivir mas
tiempo, pues vegetan indignamente”. En 1920 se publicé el libro
titulado “El Permiso para Destruir la Vida Indigna”, por Alfred Hoche,
profesor de psiquiatria en la Universidad de Freiburg; en el mismo se
predicaba la necesidad, con ciertos requisitos, de poder quitar la
vida a pacientes en coma, con dafio cerebral, enfermos psiquiatricos
y con retraso mental. Su ejemplo tipico fue el programa Eutandsico
Nazi, con el cual se eliminaron sin su consentimiento, a mas de
ochenta mil pacientes disminuidos psiquicos, enfermos mentales,
enfermos incurables, personas deformes y pacientes con taras con-
génitas (hemofilicos, diabéticos etc.). Posteriormente se asesind a
millones de personas, con la excusa de pertenecer a razas inferiores
(judios, gitanos etc.), ser delincuentes o simplemente tener ideas
politicas opositoras al nazismo. Para estos defensores de la Eutanasia,
es un proceso de eliminacion que termina en “La muerte de gracia”
y sirve como higiene social y de raza. A raiz de este uso, se entien-
de perfectamente el caracter peyorativo, que tiene actualmente el tér-
mino eutanasia.

e Eutanasia agbnica

Entendida, como ayudar a morir sin dolor, interrumpiendo de
forma voluntaria y directa la vida en la fase terminal de la enfermedad.

3. CLASIFICACIONES CLASICAS DE LA EUTANASIA

3.1. ATENDIENDO AL MODO COMO SE REALIZA: POR ACCION
U OMISION

e Eutanasia activa (positiva):

Consiste en la accién de acortar voluntaria y directamente,
mediante la utilizacién de algtiin medio fisico o quimico, la vida del
enfermo terminal, quien sufriendo una enfermedad incurable, la
reclama seria e insistentemente para hacer cesar sus insoportables
dolores o sufrimiento.
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e Eutanasia pasiva (negativa):

La eutanasia pasiva o por omision, es aquella en la que se priva
de los medios terapéuticos a un enfermo, porque se considera que su
enfermedad ya no tiene posibilidades de mejorar y es imposible su
recuperacion.

3.2. ATENDIENDO A LA INTENCION DEL AGENTE

e Eutanasia directa

En este tipo, la muerte se pretende como fin, directamente se ter-
mina con la vida del enfermo.

e Futanasia indirecta

Consiste en emplear medios que supriman o suavicen el dolor u
otros sintomas, aunque como efectos secundarios puedan abreviar el
proceso del morir. Un ejemplo, seria la muerte no buscada del
paciente en el curso de un correcto tratamiento paliativo, por ejem-
plo sedacién paliativa.

3.3. ATENDIENDO A LA VOLUNTAD DEL PACIENTE

e Eutanasia voluntaria

Es la que se realiza a solicitud del paciente, por reiteradas e insis-
tentes peticiones y con su consentimiento.

e Futanasia involuntaria

Es la eutanasia impuesta en contra o sin contar con el consenti-
miento del enfermo.

3.4. ATENDIENDO A SU FINALIDAD

e Eutanasia eugenésica

Es la que se realiza, por razones de “higiene racial o social”, pa-
ra liberar a la sociedad de “la carga”, que pueden suponer estos
enfermos.
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e Eutanasia piadosa o humanitaria

Es la que se practica con el fin de aliviar los dolores y sufrimien-
tos de los enfermos.

4. EUTANASIA: DELITO O DERECHO

El estudio de la eutanasia puede realizarse desde varias perspecti-
vas: Filoséfica, socioldgica, politica, ética etc. Desde estos enfoques,
es un tema complejo y, en él podemos encontrar posturas doctrinales
totalmente contrarias, la mayor parte de ellas bien fundamentadas. En
esta ponencia, vamos a realizar un analisis desde una vision exclusi-
vamente juridica y su examen desde el punto de vista del derecho
positivo, remitiéndonos a las normas y jurisprudencia que tratan el
tema.

De una forma esquemadtica y simplificada, las normas y los dere-
chos, pueden enfocarse desde dos perspectivas:

e El jusnaturalismo: Es una corriente de la filosofia del derecho,
que afirma que al menos una parte de las normas del derecho y
la ética estan asentadas en principios universales e inmutables.
Este conjunto normativo conforma el derecho natural. Las nor-
mas que contravengan estos principios son injustas, atin cuando
hayan sido promulgadas por la autoridad competente, cum-
pliendo los requisitos formales exigibles, y carecen de imperati-
vidad legal. El origen de los principios del derecho natural,
puede ser proporcionado por Dios, la naturaleza o la razén.

El iuspositivismo o positivismo juridico: Esta escuela filoséfica
del derecho, sostiene que el tnico fundamento de la ley, es la
decisién soberana del cuerpo legislativo. En este caso, cuando
hablamos de “Derechos”, no nos estamos refiriendo a declara-
ciones programdticas, conductas éticas, ni a modos o usos, sino
a derechos que se pueden exigir ya que se encuentran recono-
cidos en el Ordenamiento Juridico. Es la concepcién dominan-
te en los Estados democréticos de Derecho. Esta es la razén por
la que el derecho comparado ha ofrecido mdltiples soluciones
penales al problema de la eutanasia. Actualmente en la Unién
Europea coexisten legislaciones que dan soluciones diversas y
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aln opuestas al fenémeno de la eutanasia. Mientras que en
algunos paises se la autoriza y reglamenta, en otros se consi-
dera un delito.

Desde la posicion del derecho positivo, lo importante es delimitar
la actuacién que llevan a cabo terceras personas. En base a este com-
portamiento se pueden identificar tres tipos de conductas eutanasicas:

1° Una conducta omisiva (un no hacer). Consistiria en no tratar
a un enfermo desahuciado, por ejemplo no tratar una neu-
monia de una persona que padece un cancer terminal, o reti-
rar un respirador a un politraumatizado en estado de muerte
cerebral.- Eutanasia pasiva.

2° Una conducta activa indirecta (un hacer indirecto). Aplica-
cion de terapéuticas con la intencién primordial de aliviar los
dolores u otros sintomas del enfermo, pero sabiendo que ace-
leran el fallecimiento del sujeto.- Eutanasia activa indirecta.

3° Una conducta activa directa (un hacer directo). Acciones que
de forma activa y directa producen la muerte del paciente. Se
exigen unos requisitos para su justificacion: Consentimiento
del paciente, incurabilidad, dolor insufrible del paciente y
mévil compasivo del sujeto agente.- Eutanasia activa directa.

4.1. TRATAMIENTO JURIDICO DE LA EUTANASIA ACTIVA EN EL
ESTADO ESPANOL: ANALISIS DEL ARTICULO 143 DEL
CODIGO PENAL

La vida, aunque es un bien juridico personal del individuo, es
objeto de proteccién en el ambito juridico penal de un modo abso-
luto, incluso frente a la voluntad de su titular. El legislador ha queri-
do dejar impune la tentativa de suicidio, no castigando la actitud del
propio suicida, por motivos obvios de politica criminal, principio de
personalidad de las penas e ineficacia de la misma. Pero no ha per-
mitido que la impunidad del suicidio beneficie a personas distintas
al suicida y castiga las formas de cooperacién (Art. 143 del CP):

4.1.1. LA INDUCCION AL SUICIDIO: ART. 143,1 DEL CP

Se trataria de la influencia directa que se ejerce sobre la persona
del enfermo convenciéndole para que lleve a cabo el suicidio. Se
castiga con pena de prisién de cuatro a ocho afos.
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4.1.2. EL AUXILIO CON COOPERACION NECESARIA AL SUICI-
DIO: ART. 143. 2 DEL CP

Es una forma de participacion que abarca aquellos comporta-
mientos o actos necesarios, que sean eficaces para producir el suici-
dio de una persona. Pena de prisién de dos a cinco afos. El ejemplo
tipico, seria aquel, en que una persona proporcionara veneno a la
que se quiere suicidar.

4.1.3. EL HOMICIDIO SUICIDIO: ART. 143. 3 DEL CP

Cuando la cooperacion llegara hasta tal punto de ejecutar la muer-
te. Pena de prisién de seis a diez afos. Ejemplo: Una persona le pide
a otra, que le ayude a morir y, esta le “dispara un tiro en la cabeza”.

4.1.4. EL AUXILIO EJECUTIVO AL SUICIDIO O HOMICIDIO POR
COMPASION: ART. 143. 4 DEL CP

Este tipo penal, constituiria el supuesto de Eutanasia activa direc-
ta. El Art. 143.4 del Cédigo Penal de 1995, aunque no la cita expre-
samente, la tipifica como delito, incluyéndola en el tipo atenuado del
delito de cooperacion al suicidio: “El que causare o cooperare activa-
mente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peti-
cion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima
sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su
muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y difici-
les de soportar, serd castigado con la pena inferior en uno o dos gra-
dos a las sefaladas en los ndmeros 2 y 3 de este Art. (en relacién con
actos que induzcan o cooperen necesariamente al suicidio).

Estas penas son sensiblemente menores con relacién a las que
contemplaba el Art. 409 del anterior Cédigo Penal: “El que prestare
auxilio o induzca a otro para que se suicide sera castigado con la
pena de Prision Mayor. Si lo prestare hasta el punto de ejecutar él
mismo la muerte sera castigado con la pena de reclusion menor”.

Este tipo penal, debe cumplir una serie de requisitos:

a.- Causar, o cooperar activamente con actos necesarios, la
muerte de otro

La persona que participe tiene que causar o cooperar activamen-
te, es decir, se exige una conducta activa (tanto en el causar como en
el cooperar).
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Han quedado destipificadas y no pueden ser consideradas como
delito, la eutanasia pasiva como la eutanasia indirecta. Si el legisla-
dor hubiese querido, como en el resto de los delitos, que cupiese la
comisién por omisién, no habria hecho referencia expresa a la pala-
bra “activamente”.

b.- Por peticion expresa, seria e inequivoca de la persona

El enfermo ha de otorgar su consentimiento y, ademas ha de estar
dirigido a los posibles autores de este hecho. El consentimiento lo
habra de dar el titular del bien juridico protegido, es decir la propia
persona que quiere morir. Los arts. 155 y 156 del Cédigo Penal, en
relacion con el delito de lesiones, determinan sus requisitos: “con-
sentimiento valida, libre, espontdnea y expresamente emitido”, “no
siendo valido el otorgado por un menor de edad o un incapaz, o el
que esté viciado, o mediante precio o recompensa”. Si se prescinde
por completo de la voluntad del enfermo, estariamos en presencia de
lo que, en principio, habria que calificar como un homicidio o inclu-
SO un asesinato.

c.- Incurabilidad: La victima debe sufrir una enfermedad grave
que necesariamente le conduzca a la muerte.

Observamos que este requisito tiene un caracter objetivo. En el
mismo habria que establecer dos premisas:

e El diagndstico de certeza de la incurabilidad.

e El sujeto habilitado para emitir este diagnéstico: El médico es
la Unica persona habilitada legalmente para emitir juicios de
este tipo.

d.- El motivo compasivo: La victima debe tener una enfermedad
que produzca graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar

Este requisito tiene un caracter bifronte:

e Tiene un elemento objetivo, en el cual el médico puede cuan-
tificar el sintoma.

* Puede tener un elemento subjetivo, de muy dificil cuantifica-
cién. Que a veces puede ser predominante, aqui el sujeto habi-
litado para emitir este juicio de valor es el propio enfermo. El
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ejemplo paradigmatico es la tetraplejia, que para un enfermo
puede llegar a ser una situacién de sufrimiento intolerable, sin
embargo otra persona puede adaptarse a esa grave incapacidad
y ser capaz de vivir con esta situacién aceptablemente.

4.2. LA JURISPRUDENCIA

Hay que destacar que el articulo 143.4 no ha sido objeto de apli-
cacion en los Tribunales, por lo que no existe Jurisprudencia sobre el
tema, aunque si existen varios pronunciamientos del Tribunal Cons-
titucional (TC) sobre la peticion de eutanasia y acerca de los dere-
chos constitucionales, relacionados con ella: Derecho a la Vida,
Derecho a la Dignidad y Derecho a la Libertad. En la eutanasia se
aprecia nitidamente, la contraposicion de estos diferentes derechos y
se establece una colisién entre estos bienes juridicos, todos ellos con
proteccién constitucional reforzada:

e Bien juridico “vida”. El Art. 15 de la Constitucion Espafiola;
proclama el derecho a la vida y a la integridad fisica y moral.

e Bien juridico “libertad” (autodeterminacion). Los arts. 16.1 y
17.1 de la Constitucion Espafiola, garantizan y predican la
libertad de las personas..

e Bien juridico “dignidad humana”. El art. 10.1 de la Constitu-
cién Espanola; “La dignidad de la persona... son fundamento
del orden politico y de la paz social”. El Art. 15 de la Constitu-
cién Espafola (2° parrafo); “Prohibe los tratos inhumanos o
degradantes”.

La doctrina del Tribunal Constitucional ha sido bastante ambigua,
lo que ha contribuido a estimular la polémica doctrinal, asi como a
provocar distintas interpretaciones.

4.2.1. SENTENCIA DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL 53/1985
DE 11 DE ABRIL

Con relacién al aborto y con respecto al planteamiento sobre si
el derecho a la vida tiene caracter absoluto y su primacia dentro del
catdlogo de derechos fundamentales. El TC ha considerado que “el
derecho a la vida debe ser considerado como un valor superior del
ordenamiento Juridico, ya que sin éste los demas derechos funda-
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mentales no tendrian existencia posible” (fundamento juridico n° 3).
Pero a la vez que lo considera indisolublemente relacionado en su
dimensién humana con el valor juridico fundamental de la dignidad
de la persona (articulo 10 de la CE), germen de un nuicleo de dere-
chos que le son inherentes, aprecia que; “la relevancia y significa-
cion de ambos valores se manifiesta en su colocacion en el texto
constitucional, lo que muestra que dentro del sistema constitucional
son considerados como el punto de arranque, como el prius l6gico y
ontoldégico para la existencia y especificacion de otros derechos”.

La doctrina que defiende el derecho a la disponibilidad de la vida
y el derecho a una muerte digna, considera que el art. 10.1 de la
Constitucién es “el punto de arranque que permite no configurar el
contenido del art.. 15 CE (derecho a la vida) como un deber, y otor-
garle un valor relativo que cede ante otros derechos que lo comple-
tan o dan sentido a su proteccion en determinadas situaciones”. La
sentencia 53/1985 no cierra la posibilidad a esta interpretacion ya
que en el fundamento juridico n°. 9 el Tribunal Constitucional decla-
ra que: “todos los bienes y derechos constitucionalmente reconoci-
dos, en determinados supuestos, pueden y deben estar sujetos a
limitaciones”.

4.2.2. SENTENCIA DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL 120/1990
DE 27 DE JUNIO

Esta sentencia se produce con relacién a la huelga de hambre de
los presos miembros del grupo terrorista GRAPO, mantenida por los
mismos como una forma de reivindicacién, con grave riesgo para su
vida y en la que algunos de los huelguistas fallecieron. La solucion
que dio el Tribunal a este caso, fue la de tratamiento sanitario forzo-
so sobre la base de la relacion de especial sujecién de los mismos
con la Administracién Penitenciaria, por la cual ésta Gltima tenia la
obligacion de velar por su vida.

Acerca del art. 15 el Tribunal declara que el derecho a la vida
tiene un contenido de proteccién positiva que impide configurarlo
como un derecho de libertad que incluya la propia muerte., Deja
claro en principio que no existe un derecho a la propia muerte pero
posteriormente continGa diciendo que lo anterior no impide, sin
embargo, que siendo la vida un bien de la persona que se integra
dentro del circulo de la libertad, ésta pueda disponer sobre su propia
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muerte. También aclara que la privacion de la propia vida o la acep-
tacion de la propia muerte no es un derecho subjetivo que implique
la posibilidad de pedir apoyo al poder piblico, pero tampoco es un
acto prohibido por la Ley.

4.2.3. SENTENCIA DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL EN RELA-
CION CON EL CASO DE RAMON SAMPEDRO (ATC
931/1994, DE 18 DE JULIO)

La primera peticién de “eutanasia activa directa”, ante los tribu-
nales en Espana, fue presentada en Barcelona por el procedimiento
de jurisdiccién voluntaria, el 30 de abril de 1993, solicitando: “que,
puesto que él se encuentra imposibilitado para quitarse la vida, auto-
rice a su médico de cabecera a suministrarle los medicamentos nece-
sarios para morir sin dolor y que se respetase su derecho a no ingerir
alimento por medios naturales ni artificiales”. El Magistrado compe-
tente del Juzgado de Primera Instancia no la admite a tramite, por lo
que el solicitante presenta recurso de apelacion ante la Audiencia
Provincial de Barcelona, que desestima el recurso el 28 de Febrero
de 1994 por incompetencia territorial al igual que en primera ins-
tancia, motivo por el que se interpuso un recurso de amparo ante el
Tribunal Constitucional.

La fundamentacion del este alto tribunal resuelve algunas cues-
tiones:

e La Constitucién no reconoce explicitamente el derecho a morir
con dignidad, pero si de forma implicita se deduce del art. 15,
del 10 y del derecho al libre desarrollo de la personalidad.

e S6lo la vida deseada libremente puede merecer el calificativo de
bien juridico protegido, por lo que no hay un deber de vivir con-
tra la voluntad personal de no hacerlo. Existe un derecho a la
vida pero no un deber constitucional y juridico de tener obliga-
toriamente que vivirla, porque su séla existencia supondria la
mayor de las imposiciones imaginables a la libertad personal.

e La decision libre y consciente de una persona en plenitud de
sus facultades psiquicas, al margen de cualquier presion exter-
na, de poner fin a su vida, nunca puede ser castigada o impe-
dida por el Derecho y por ello, en nuestro pais el suicidio no
esta penado.
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e Cuestion aparte es la intervencion de un tercero en el he-
cho de la muerte. Considerando que la ayuda para intervenir
en la misma por parte del médico de cabecera es contraria a
derecho.

4.3. EL NUDO GORDIANO: ;EXISTE EL DERECHO DE DISPONI-
BILIDAD SOBRE LA PROPIA VIDA?

4.3.1. LA POSICION DEL “DEBER DE VIVIR”: LA INDISPONIBILI-
DAD DE LA VIDA

El fundamento de esta postura esta en el plano filoséfico vy reli-
gioso. Las filosofias teistas se han manifestado contra la muerte direc-
ta de uno mismo, sea solo, o sea con la ayuda de los demas. La razén
principal en favor de esta posicion es la que Dios ostenta el dominio
directo sobre la vida humana. Somos administradores de nuestra pro-
pia vida pero no sus propietarios. Asi como no podemos decidir el
comienzo de nuestra propia vida, tampoco nos es licito determinar
su final.

Este punto de vista no tiene fundamento juridico positivo, ya que
la Constitucion proclama el “derecho a la vida”, pero no impone “el
deber de vivir”. Hemos visto que el legislador ha querido dejar impu-
ne la tentativa de suicidio, no castigando la actitud del propio suici-
da. También hemos comprobado que no ha permitido que la
impunidad del suicidio beneficie a terceras personas y castiga las for-
mas de cooperacién, induccion y ayuda al suicidio.

4.3.2. LA POSICION DEL “DERECHO A LA LIBRE DISPOSICION
DE LA VIDA”

La tesis parte de la consideracion de que el fundamento juridico
de la eutanasia se encuentra en el derecho del paciente a la libre dis-
posicion de la vida. La eutanasia es el ambito de libertad, por el que
a toda persona que se encuentra en una situacion de enfermedad ter-
minal e irreversible y estando abocada a una muerte préxima, consi-
derdandose que su vida carece de la calidad minima para que
merezca el calificativo de digna, tiene derecho a que le sea recono-
cida la facultad de decidir, pedir o solicitar que se Ileve a cabo la
accion eutanasica.
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Para apoyar esta postura se utiliza el art. 10 de la CE que habla
de la dignidad de la persona y también se recurre a los valores supe-
riores de la CE sobre todo la libertad, situdndolos por encima del
derecho a la vida. Esta perspectiva no esta permitida por el art. 143.4
del Cédigo Penal. de 1995. El Tribunal Constitucional en relacién al
caso de Ramén Sampedro (ATC 931/1994, de 18 de julio), tampoco
la admite.

Parte de la doctrina también argumenta que el consentimiento
del titular de ese derecho a la vida puede eliminar la antijuridicidad
del hecho de quitar la vida a esa persona. Desde el punto de vista del
Derecho Penal no se admite esta posibilidad ya que el consenti-
miento no es vélido. Hemos visto que en la aplicacion del art. 143
de CP, el consentimiento del paciente reduce la pena, siempre que el
suicida conserve en todo momento el dominio del acto aunque no
sea él el quien lo ejecute materialmente.

4.4. REGULACION DE LA DEONTOLOGIA MEDICA EN EL ESTA-
DO ESPANOL

El Capitulo VII del vigente Cédigo de Deontologia Médica (apro-
bado en la Asamblea General del 25 de septiembre de 1999), regula
aspectos relacionados con el final de la vida. Trata de la obligacién
de prestar asistencia paliativa, competente y humana, al enfermo ter-
minal. Condena el ensafiamiento terapéutico y obliga a tener en
cuenta la voluntad explicita del paciente cuando se rechacen deter-
minados tratamientos. Reconoce el valor de las decisiones anticipa-
das del paciente y, en caso de que éste no pueda expresar su
voluntad, el de las personas mas allegadas y, por dltimo condena de
manera taxativa la eutanasia.

El art 27.1: El médico tiene el deber de intentar la curacion o
mejoria del paciente siempre que sea posible. Y cuando ya no lo sea,
permanece su obligacion de aplicar las medidas adecuadas para
conseguir el bienestar del enfermo, adin cuando de ello pudiera deri-
varse, a pesar de su correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal
caso el médico debe informar a la persona mas allegada al paciente
y, si lo estima apropiado, a éste mismo.

El'art 27.2: El médico no debera emprender o continuar acciones
diagnosticas o terapéuticas sin esperanza, indtiles u obstinadas. Ha
de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a rechazar el
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tratamiento para prolongar su vida y a morir con dignidad. Y cuando
su estado no le permita tomar decisiones, el médico tendra en con-
sideracion y valorard las indicaciones anteriores hechas por el
paciente y la opinion de las personas vinculadas responsables.

.27. ue: di u Vi 10 iona-
El art. 27.3 declara que: “El médico nunca provocara intenciona
damente la muerte de ningun paciente, ni siquiera en caso de peticion
expresa por parte de éste”; vemos que la Organizacién médica Cole-
gial, mantiene una postura contraria a la eutanasia activa directa.

El Cédigo de Deontologia Médica aprobado por la Asamblea
General del Consejo de Médicos de Cataluiia (16 de junio de 1997),
declara: “El objetivo de la atencion a las personas en situacion de
enfermedad terminal no es acortar ni alargar su vida, sino promover
su mdxima calidad posible. El tratamiento de la situacion de agonia
debe adaptarse a los objetivos de confort, sin pretender alargar inne-
cesariamente ni acortarla deliberadamente”.

El art. 28.1 del Cédigo Internacional de Etica Médica: “El médi-
co nunca provocard intencionadamente la muerte de un paciente ni
por propia decision, ni cuando el enfermo o sus allegados lo solici-
ten, ni por ninguna otra exigencia”.

5. DESCRIPCION DE SUPUESTOS PRACTICOS

Durante este ano, los medios de comunicacion se han hecho eco
de distintos casos, que en un “totum revolutum”, han sido califica-
dos de eutanasia.

e La pelicula “Mar adentro”; inspirada en el caso de Ramén Sam-
pedro.

e La sedacion paliativa en el Servicio de Urgencias del Hospital
de Leganés de Madrid.

e La pelicula de Clint Eastwood: Million dollar baby.

* El caso de Terri Schiavo.

Es obvio que estos cuatro casos pueden plantear conflictos éticos
legitimos, sin embargo, desde el punto de vista juridico, presentan
cuatro calificaciones distintas y solamente uno de ellos (Million
dollar baby), puede ser considerado como eutanasia activa directa.
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5.1. LA PELICULA “MAR ADENTRO” (INSPIRADA EN EL CASO DE
RAMON SAMPEDRO): UN CASO DE “AYUDA AL SUICIDIO”

Ramén Sampedro padecia una tetraplejia, ocasionada después
de sufrir un accidente al lanzarse al mar desde una roca. Sélo podia
mover la cabeza: “Mi mente es la tnica parte de mi cuerpo que toda-
via esta viva. Soy una cabeza atada a un cuerpo muerto”, habia
explicado a los jueces cuando comenzé en 1994 una larga batalla,
la primera en los anales de la justicia espafiola, para que los magis-
trados autorizaran su muerte. Los tribunales no accedieron a su soli-
citud. Sampedro, tras beber cianuro, aparecié muerto a los 55 afnos,
29 de los cuales habia pasado postrado en cama. Ramona Maneiro,
compafiera y amiga de Ramén, recientemente confesé en publico
que ella fue quien midi6 el cianuro, lo disolvié en agua y acercé el
vaso a los labios de Sampedro.

En este caso, donde una tercera persona proporciona cianuro a
Ramén, para que éste lo ingiera, nos encontrariamos ante un supues-
to de auxilio con cooperacién necesaria al suicidio (143.2 CP) y no
una eutanasia. Ramona no ha sido juzgada ya que cuando confesé
su actuacion, el delito habia prescrito.

5.2. LA SEDACION PALIATIVA EN EL SERVICIO DE URGENCIAS
DEL HOSPITAL SEVERO OCHOA DE LEGANES (MADRID):
sUN CASO DE BUENA PRACTICA CLINICA?, ;UN CASO DE
MALPRAXIS? O ;UN SUPUESTO DE IMPRUDENCIA PROFE-
SIONAL CON RESULTADO DE HOMICIDIO?

En marzo de este ano, dos denuncias anénimas, con datos deta-
[lados de historias clinicas, acusaron a médicos del servicio de
urgencias del Hospital Severo Ochoa de Leganés de haber supuesta-
mente realizado mds de 400 sedaciones irregulares con resultado de
muerte. El consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, apar-
t6 de su cargo al jefe de urgencias, abrié una investigacién y puso
estos hechos en conocimiento de la fiscalia. La Consejeria dedujo de
esos informes varias irregularidades administrativas, que llevaron a
destituir también al director médico y al gerente del hospital. Los
médicos denunciados, la junta de personal y los jefes de servicio han
negado las irregularidades, exigiendo la dimisién del consejero de
sanidad y la restitucién de los dimitidos.
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Estos hechos fueron ampliamente difundidos a la opinién publi-
ca y desencadenaron alarma e inseguridad juridica entre los respon-
sables, profesionales sanitarios y enfermos.

Las denuncias anénimas hablaban de 400 casos. La inspeccién
de Sanidad redujo esa cifra a 57 primero y, mas tarde, a 25. la Fisca-
lfa entiende, hasta ahora, que no hay delito. El resultado final de
estas investigaciones determinara si estamos ante un caso de buena
practica clinica, un supuesto de malpraxis o un delito de impruden-
cia profesional con resultado de homicidio.

No podemos ni debemos a entrar a revisar ni juzgar estos hechos,
por dos razones: No disponemos del conocimiento adecuado de los
mismos y los sucesos estdn sometidos a investigacion administrativa
y judicial, sin embargo, si vamos a realizar una serie de considera-
ciones generales y, precisaremos los requisitos que debe cumplir esta
terapéutica desde el punto de vista juridico:

e La sedacion terminal, es una medida terapéutica que, si se
practica conforme a los criterios juridicos del acto médico, se
debe considerar una buena practica clinica.

e La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) dltima-
mente ha adoptado las siguientes definiciones. La sedacion
paliativa ha sido definida: “como la administracién deliberada
de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanza-
da o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuada-
mente uno o mds sintomas refractarios y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado”. Se entiende por sedacion ter-
minal; “la administracion deliberada de farmacos para lograr el
alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico
y/o psicolégico, mediante la disminucion suficientemente pro-
funda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un
paciente cuya muerte se prevé muy proxima y con un consen-
timiento explicito, implicito o delegado”. En el texto original,
se considera que la sedacion terminal es la sedacion paliativa
que se utiliza en el periodo de agonia.

e Estariamos ante casos que tradicionalmente se habrian califica-
do de eutanasia indirecta, en los cuales la intencién no es la de
provocar la muerte del paciente, sino aliviar su dolor y sufri-
miento. Ese es el propdsito, pero se acepta secundariamente
que eso suponga un acortamiento de la vida.
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e Requisitos que debe cumplir desde el punto de vista juridico:

1°.- Indicaciéon médica

La doctrina penal alemana, sobre todo Karl Engisch, es quien ha
fundamentado todos los aspectos juridicos de la indicacion médica.
Esta es el presupuesto inicial y desencadenante del acto médico, es
la causa que justifica la lesién en la integridad corporal o la trasgre-
sion de la autonomia del paciente. La indicacién médica es uno de
los elementos (junto con el consentimiento), a través del cual los
danos originados por el acto médico, se deben excluir del tipo penal
de las lesiones.

Sin indicacién médica nos encontrariamos ante; medicina defen-
siva, medicina de complacencia, un ritual tranquilizador, acto de
experimentacién, un acto de entrenamiento o, un acto de “Mengue-
lismo”2, pero nunca ante un acto médico.

No se puede exigir una seguridad de la indicacion. Simplemente
la indicacién médica es un juicio de probabilidad. Tal como cita la
féormula procedente del derecho procesal aleman., es la “seguridad
basada en la probabilidad”.

Los “principios de conciencia o ética médica” del facultativo, no
deben formar parte de la indicacién médica. Desde el punto de vista
legal, nunca deben formar parte de la misma, los principios extraju-
ridicos, que resultan dificiles de aceptar en una sociedad pluralista
que admite contraposiciones ideolégicas.

Las exigencias concretas aplicados a la sedacion paliativa o ter-
minal serian:

— Requisito general: La Intencién curativa. El propdsito es dismi-
nuir el estado de conciencia del paciente para evitar sintomas
que causan distrés o sufrimiento al enfermo. La sedacion ter-
minal no tiene la intencién de acortar la vida del enfermo, s6lo
disminuir su nivel de conciencia con el propdsito de “curar”
sus sintomas. Se debe considerar sin embargo, que el “princi-
pio del doble efecto” opera en esta situacion y, hay que consi-
derarlo en la toma de decisiones.

2 Josef Mengele: Médico de las SS, en el campo de concentracién de Auschwitz
llevé a cabo atroces “investigaciones” en prisioneros, sobre medicina, antropologia,
genética e higiene racial.
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— Elementos objetivos:

— Cuando la muerte del paciente se prevé muy préxima: la
expectativa de vida es de pocos dias u horas.

— Cuando estamos ante una enfermedad avanzada o terminal.

— Presencia de sintoma refractario: Aquel que no puede ser
adecuadamente controlado a pesar de los esfuerzos por
hallar un tratamiento tolerable que no comprometa la con-
ciencia, y en un plazo de tiempo razonable.

Todos estos aspectos deberan estar documentados y registrados
en la historia clinica.

2°.- Lex Artis

La Lex Artis (ley del arte) es el criterio clave para juzgar si el acto
médico esta correctamente realizado. Sirve también para determinar
la existencia o no de responsabilidad, es el centro argumental y pro-
batorio en los juicios de responsabilidad médica, consiste en decidir
si hubo cumplimiento o separacién de ella. Esta categoria se refiere
a la ejecucién del acto médico en el marco de los criterios y proce-
deres admitidos en determinado tiempo vy lugar, es decir, en una
situacion historicamente concreta (Lex Artis ad hoo).

El concepto de Lex Artis se ha venido impregnando cada vez mas
de componentes distintos del cumplimiento de los aspectos estricta-
mente técnicos. No basta que un procedimiento esté correctamente
indicado, oportuna y técnicamente bien ejecutado. No se ajustard a
Lex Artis si no se cumplié adecuadamente con el deber de la infor-
macion y si no se solicito el consentimiento informado. Tampoco se
podra afirmar que se actué de acuerdo a Lex Artis si no se registrd
adecuadamente el procedimiento en la historia clinica o si se infrin-
gi6 el deber de confidencialidad.

Con respecto a la sedacion paliativa o terminal los criterios para
ésta serian:

— La utilizacion de dosis farmacolégicas adecuadas, que reduzca
el nivel de conciencia proporcionadamente a la necesidad de
alivio del distrés o sufrimiento.

— Es recomendable en aras de la seguridad juridica que sigan pro-
tocolos y guias de actuacion.
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3°.- Consentimiento eficaz

Aunque el consentimiento es un presupuesto de la Lex Artis y por
lo tanto un acto médico, su incumplimiento genera siempre respon-
sabilidad, su importancia hace que a efectos descriptivos se le otor-
gue una categoria auténoma dentro del acto médico.

Conviene subrayar los siguientes aspectos:

— Al ser un presupuesto de Lex Artis, su ausencia cuestiona la
legitimidad del acto médico.

— Es un acto clinico, parte indisoluble del acto médico, no se
trata de una simple formalidad dtil en la prevencién de recla-
maciones sino que constituye un derecho esencial del pacien-
te y una obligacion legal para el médico.

— Su incumplimiento puede generar responsabilidad médica per se,
en ausencia de cualquier otro reproche a la actuacién del médico.

— El recurso al consentimiento implicito o delegado debe tener
un contenido muy restrictivo. Si se impide al paciente conocer
la informacién, se esta lesionando el contenido esencial de este
derecho. La familia y el médico no pueden suplantar ni despo-
jar al enfermo del conocimiento de esta decision.

5.3. LA PELICULA DE CLINT EASTWOOD: “MILLION DOLLAR
BABY”.- UN CASO DE EUTANASIA O AUXILIO EJECUTIVO AL
SUICIDIO U HOMICIDIO POR COMPASION

Frankie Dunn (Clint Eastwood) ha entrenado y representado a los
mejores pugiles durante su dilatada carrera en los cuadrilateros. La
leccién mds importante que ha ensefado a sus boxeadores es el lema
que guia su propia vida: por encima de todo, protégete primero a ti
mismo. Un dia, Maggie Fitzgerald (Hilary Swank) aparece en su gim-
nasio. Frankie acepta a reganadientes entrenarla. Poco a poco,
ambos van descubriendo que comparten un espiritu que trasciende
el dolor y las pérdidas de su pasado, y encuentran el uno en el otro
ese sentimiento de familia que perdieron hace mucho tiempo. Final-
mente la protagonista, queda tetrapléjica por un golpe de boxeo y
tras muchas dudas y ante la solicitud de Maggie, el personaje inter-
pretado por Clint Eastwood, desconecta el respirador mecénico y le
inyecta algo a la protagonista, tras lo cual muere.

327



Nos encontrariamos ante un supuesto de eutanasia activa direc-
ta. En nuestro ordenamiento juridico, podria ser calificado como un
delito de auxilio ejecutivo al suicidio u homicidio por compasion,
siempre que se probaran los elementos del tipo penal del art. 143. 4
del CP:

e Frankie al inyectar una sustancia y desconectar el respirador,
causa activamente, con actos necesarios y directos la muerte a
Maggie.

e Tiene que haber una peticién expresa, seria e inequivoca de la
enferma.

* Maggie sufre una enfermedad que le produce graves padeci-
mientos permanentes y dificiles de soportar (caracter subjetivo).

5.4. EL CASO DE TERRI SCHIAVO: UN CASO DE “LIMITACION
DEL ESFUERZO TERAPEUTICO”

Schiavo quedé en estado vegetativo permanente tras sufrir un ata-
que cardiaco a causa de una subita bajada de potasio en su organis-
mo causada por una estricta dieta para adelgazar. Durante ocho afnos
se la alimento artificialmente, hasta que en 1998, su esposo, que
ejercia su tutela legal, se convencié de que no tenia esperanza de
vivir con normalidad y pidi6 que le retiraran la sonda porque su
mujer “nunca quiso vivir asi”, aunque ella no dej6é ningin docu-
mento escrito que expresara ese deseo. Tras 15 afos de durisima
batalla legal, con los padres de Terri, los cuales se oponian a la des-
conexién, el Tribunal Supremo de EEUU, fall6 en favor de la retirada
de la alimentacién e hidratacion artificial. A las dos semanas des-
pués de ser desconectada de la sonda que la mantenia viva, Schiavo
fallecié por inanicion en un hospital para enfermos terminales de
Florida.

La retirada de las medidas de sostén vital, es un caso encuadra-
do en las coordenadas del rechazo del tratamiento. De haber con-
servado su estado consciente, Terri hubiera tenido derecho a
rechazar tratamientos o intervenciones médicas y si hubiese dejado
por escrito directivas o voluntades anticipadas, deberian haber sido
respetadas. Pero Terri no estaba consciente, no podia hablar y no
habia documentos que probaran fehacientemente sus preferencias.
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Todas las decisiones quedaron en manos de otros: familiares y médi-
cos y el sefor Schiavo apelaba a las convicciones de su ex esposa
para solicitar la suspension de tratamiento. Por otra parte, los padres
de Terri querian continuar con el sostén vital, no aducian argumen-
tos de autonomia sino de dudas acerca del diagnéstico de irreversi-
bilidad y expresaban su deseo de seguir cuidando a su hija.

De no haberse presentado desacuerdos familiares, probablemen-
te se hubiera tomado una decisién consensuada con el criterio médi-
co y el caso no hubiera tenido ninguna trascendencia publica. Pero,
como las partes involucradas estaban en disputa, la responsabilidad
final recay6 en la instancia judicial.

El articulo 1.4. de la Ley basica 41/2002 (LAP), “reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica” declara que: “Todo paciente
o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los
casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento constara por
escrito”.

El rechazo al tratamiento es un derecho de capital importancia,
sobre todo en los pacientes que estan en la fase terminal de su enfer-
medad, pudiendo rehusar al tratamiento cuando una determinada
terapéutica pueda reducir su calidad de vida a un grado incompati-
ble con su dignidad de persona. Con anterioridad, en la Ley General
de Sanidad, el reconocimiento de este derecho estaba muy limitado.
Su ejercicio llevaba aparejada la obligacion de solicitar el alta volun-
taria. En caso de negativa a firmarla, la direccion del centro tenia la
potestad para hacerlo previa propuesta del facultativo encargado del
caso, esto significaba que si un paciente rechazaba un tratamiento
podia ser “expulsado” del hospital si el médico asistente asi lo pro-
ponia y la direccién lo estimaba conveniente. Incomprensiblemente,
a este tipo de alta la ley la denominaba “Alta voluntaria”. En esta
situacion los pacientes s6lo gozaban de este derecho cuando asi lo
estimaban pertinente su médico o la direccién del centro y por tanto
los enfermos dependian de la discrecionalidad de ambos. La LAP ha
introducido un cambio sustancial, el derecho a rechazar el trata-
miento tiene un reconocimiento amplio y general y sélo se puede
limitar en los casos reconocidos por la ley (estariamos ante supues-
tos de tratamiento obligatorio por riesgo para la salud publica o por
orden judicial; epidemias etc.).
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La retirada de tratamientos en los enfermos irrecuperables o con
pronoéstico infausto a corto plazo, es una practica médica comun y
responde a la necesidad de evitar el “encarnizamiento terapéutico”
o la “futilidad de ciertos tratamientos”, asi como proteger la dignidad
al no prolongar “innecesariamente” la vida. De toda la tecnologia
médica, por su caracter simbdlico y basico, la que suscita mas angus-
tia a la hora de su retirada, es la que tiene que ver con la alimenta-
cién y la hidratacion artificial, ya que en teoria “a nadie se le niega
el pany el agua”.

La antitesis de “La limitacion del esfuerzo terapéutico”, seria el
“Encarnizamiento médico” o “Distanasia”. Como casos ilustrativos
notoriamente conocidos, mencionaremos las muertes con encarni-
zamiento terapéutico del general Francisco Franco, del emperador
Hirohito o del mariscal Tito.

6. CONCLUSIONES

1?.- Existen tres tipos clasicos de eutanasia:

e Eutanasia activa directa: Actos ejecutivos que implican directa-
mente la muerte del paciente.

e Eutanasia activa indirecta: Utilizacion de medios susceptibles
de causar, con una elevada probabilidad, la muerte.

e Eutanasia pasiva: No adopcion de medidas tendentes a prolon-
gar la vida o interrupcién del tratamiento médico con resulta-
do de muerte.

El Cédigo Penal de 1995, en su articulo 143.4, sélo tipifica y penali-
za la eutanasia activa directa como delito. Aunque no la cita expresa-
mente, lo incluye en el tipo atenuado del delito de cooperacién al
suicidio, como auxilio ejecutivo al suicidio u homicidio por compasion.

2°.- Este tipo penal debe cumplir cuatro requisitos: 1) Causar o
cooperar activamente con actos necesarios la muerte de otro. 2) Con-
sentimiento del paciente: Tras peticion expresa, seria e inequivoca. 3)
Incurabilidad: La victima debe sufrir una enfermedad grave que
necesariamente le conduzca a la muerte y 4) motivo humanitario: La
victima debe tener una enfermedad que produzca graves padeci-
mientos permanentes y dificiles de soportar.
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3%.- A partir de la entrada en vigencia del Cédigo Penal (24 de
mayo de 1996), necesariamente los actos eutanasicos, deben ser
activos y directamente encaminados a producir la muerte. Han que-
dado destipificados, tanto la eutanasia pasiva como la eutanasia indi-
recta y de una forma clara y taxativa, no pueden ser consideradas
como delito.

4°.- Al exigir el tipo penal, la peticion expresa, seria e inequivo-
ca del sujeto, no puede existir eutanasia sin consentimiento. En este
supuesto se trataria de un homicidio.
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e NVVE (HOLANDA)

e VES (INGLATERRA)

e DYING WITH DIGNITY (CANADA)

e CHOICES IN DYING (CANADA)

e VESNSW (NUEVA GALES DEL SUR - AUSTRALIA)

e SAVES (AUSTRALIA-SUR)

e VESV (VICTORIA-AUSTRALIA)

e VES (AUCKLAND-NUEVA ZELANDA)

e VES (WELLINGTON-NUEVA ZELANDA)

e ADMD (FRANCIA)

¢ ADMD (BELGICA)

e EXITUS (FINLANDIA)

e RTVD (SUECIA)

e LILACH (ISRAEL)

e FORENINGEN RETTEN TIL EN VERDIG DOD (NORUEGA)
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ARGUMENTOS:

Todas las personas tenemos un derecho a la libre disposicion de
nuestras vidas. Por tanto, a todo enfermo que se encuentra en una
situacion de enfermedad terminal e irreversible y esta abocado a
una muerte proxima, considerandose que su vida carece de la cali-
dad minima para que merezca el calificativo de digna, debe reco-
nocérsele la facultad de decidir, pedir o solicitar que se lleve a
cabo la accién eutandsica.

Tengo un derecho a disponer de mi propia vida, y puedo reivindi-
car la autonomia como parte integral de la dignidad humana y
expresion de ésta.

Una vida en determinadas condiciones es indigna.

El derecho esencial que debe asistir a todo ser humano, siempre,
es el de la vida. Pero cuando las condiciones de salud se han per-
dido y la enfermedad lleva a quien la padece a una situacion irre-
versible, cabe preguntarse si se estd cuidando la vida o
prolongando la agonia.

sPor qué aceptar una forma de existencia en circunstancias limita-
disimas, sacrificando, en cierta forma, a parientes y amigos?

Asi como se tiene un derecho a vivir con dignidad, se debe tener
un derecho a morir dignamente.

No debe intentarse prolongar la vida cuando ésta no se pueda vivir,
haciendo del paciente no un ser humano, sino un caso clinico inte-
resante.

EN CONTRA DE LA EUTANASIA

¢ VIDA HUMANA INTERNACIONAL

e HUMAN LIFE INTERNATIONAL (HLI)

e AMERICAN ACADEMY OF MEDICAL ETHICS (AAME)

e AMERICAN LIFE LEAGUE (ALL)

o AMERICANS UNITED FOR LIFE (AUL)

e CENTER FOR THE RIGHTS OF THE TERMINALLY ILL (CRTI)
e CITIZENS UNITED RESISTING EUTHANASIA (CURE)

e INTERNATIONAL ANTI-EUTHANASIA TASK FORCE (IAETF)
¢ JEWS OPPOSING EUTHANASIA
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* NATIONAL CONFERENCE OF CATHOLIC BISHOPS (NCCB)
* NATIONAL RIGHT TO LIFE COMMITTEE (NRLC)
* PHYSICIANS FOR COMPASSIONATE CARE (PCC)

ARGUMENTOS:

* La eutanasia es innecesaria porque los tratamientos alternativos
existen. Se cree ampliamente que hay sélo dos opciones que se
abren a los pacientes con enfermedad terminal: o ellos se mueren
lentamente en sufrimiento permanente o reciben eutanasia. Hay un
punto intermedio en tratamientos, a través de la Medicina Paliati-
va, que en los dltimos afos han demostrado que virtualmente todos
los sintomas desagradables que se experimentan en el proceso de
enfermedad terminal pueden aliviarse por las técnicas disponibles.

Las demandas para la eutanasia voluntaria son raramente libres y
voluntarias. Un paciente con una enfermedad terminal es vulnera-
ble. Le faltan el conocimiento y habilidades para aliviar sus propios
sintomas, y puede estar padeciendo miedo sobre su futuro y ansie-
dad sobre el efecto que su enfermedad esta ocasionando a terce-
ros. Es muy dificil para él ser completamente objetivo sobre su
propia situacion.

* Hay que eliminar el sufrimiento humano, pero no al ser humano
que sufre.

e La dignidad de la vida humana es inviolable: Ninguna vida carece
de valor.

e La eutanasia voluntaria desalienta la investigacion médica. Los
adelantos médicos excepcionales hechos en este siglo han sido por
el deseo de desarrollar tratamientos para enfermedades previa-
mente fatales.

Podrian disminuir los recursos destinados a curar las enfermeda-
des, ya que podria salir mas econémico dejar morir a las personas.

Podrian disminuir los recursos destinados a fomentar los cuidados
paliativos.

* La eutanasia voluntaria viola codigos histéricamente aceptados de
ética médicas (Juramento Hipocratico). Los codigos éticos médicos
tradicionales nunca han sancionado la eutanasia, incluso en
demanda para los motivos compasivos.
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e La teoria del deslizamiento: La eutanasia voluntaria cambia la
conciencia publica y la de los profesionales sanitarios. Cuando
la eutanasia voluntaria se ha aceptado previamente y se ha
legalizado, ha llevado inevitablemente a la eutanasia involun-
taria, sin tener en cuenta las intenciones de los legisladores.
Segin el Remmelink Report3, comisionado por el Ministerio
holandés de Justicia, habia mas de 3.000 muertes por la euta-
nasia en los Paises Bajos en 1990. Mas de 1.000 de éstas no
fueron voluntarias.

La vida tiene un componente social que hace que ésta no sea
exclusiva de las personas, por tanto el estado tiene la obligacion
de protegerla frente a otras personas y frente al titular de la misma.

* ;Como sé si aquella persona que hizo su testamento en vida
autorizando esta practica no se arrepintio en el Gltimo momento?

“Mientras hay vida hay esperanza” dice un adagio popular, sin
embargo, hay que analizar y desentrafiar atin mds el verdadero
significado de esta frase, alguien podria decir, y si al otro dia se
encuentra la cura contra esta enfermedad?

e Podrian aumentar el nimero de eliminaciones a débiles y per-
sonas subnormales; asi mismo, aumentarian las presiones sobre
el ejecutante (médico) del acto por parte de la familia.

* Los mismos ejecutores podrian ser tomados como verdugos, lo
que puede implicar, una pérdida de confianza en la relacion
médico-enfermo.

e Podrian aumentar el nidmero de homicidios con mdscara de
eutanasia, con el sélo fin de cobrar las herencias.

e Se puede perder la esperanza de vivir porque si como viejos las
personas son dejadas de lado, aisladas en asilos, como enfer-
mos podrian, simplemente ser eliminados.

e Hay un deber civico de permanecer vivo.

e La decision que conlleva el acto eutanasico, es del todo irre-
versible.

3 Medische Beslissingen Roknd Het Levenseinde: Rapport van de Commissie
Onderzoek Medische Praktijk inzake Euthanasie (Medical Decisions About the End
of Life: Report of the Committee to Investigate the Medical Practice Concerning Eut-
hanasia) The Hague, 1991.
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INTRODUCCION

La biografia de una persona estd salpicada de sucesos positivos
y de acontecimientos negativos, de alegrias y de tristezas, de espe-
ranzas cumplidas y de expectativas frustradas. En este sentido,
llama la atencién la gran capacidad de adaptacion y el espiritu de
superacion de los que dispone el ser humano. Sélo a partir de ellos
se puede entender que personas que han tenido que habérselas
con una vida llena de obstaculos y dificultades (enfermedades
incapacitantes, divorcios, apuros econémicos, desengafos, etcé-
tera) disfruten de una vida productiva y rica en logros personales
y sociales.

En realidad, lo que resulta fundamental son las habilidades de
supervivencia de las que se vale el ser humano para hacer frente al
estrés. Se trata de un conjunto de recursos que adquiere la persona
en el proceso de socializacién para salir airoso de las dificultades y
resistir los embates de la vida, sin quedar gravemente mermado en
el bienestar personal. Estas habilidades de supervivencia van a
depender del nivel intelectual, del grado de autoestima, del estilo
cognitivo personal (mds o menos optimista) y del tipo de experien-
cias habidas, asi como del apoyo familiar y social (Echeburda,
2004).

Las pérdidas de los seres queridos y los sucesos traumaticos des-
bordan, con frecuencia, la capacidad de respuesta de una persona,
que se siente sobrepasada para hacer frente a las situaciones que se
ve obligada a arrostrar. Las estrategias de afrontamiento pueden vol-
verse malsanas o fallidas; y las expectativas, derrotistas. La frecuente
aparicion de emociones negativas, como el odio, el rencor o la sed
de venganza (ante un suceso traumatico causado por otros seres
humanos), pueden complicar ain mas el panorama. Como conse-
cuencia de ello, la persona, incapaz de adaptarse a la nueva situa-
cién, puede sentirse indefensa, perder la esperanza en el futuro y
encontrarse paralizada para emprender nuevas iniciativas y, en defi-
nitiva, para gobernar con éxito su propia vida.

Pero un trauma también se puede superar. Hay personas que con-
siguen sobreponerse al terrible impacto de la muerte inesperada de
un ser querido, de un atentado terrorista, de una agresion sexual o de
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la pérdida violenta de un hijo y descubren de nuevo, sin olvidar lo
ocurrido, la alegria de vivir. Lo que se observa es que, tanto ante los
acontecimientos traumaticos como ante las situaciones de duelo, las
personas reaccionan de forma distinta, e igualmente son variables de
unos individuos a otros las estrategias de afrontamiento que emple-
an para superar estas circunstancias adversas.

f1. ASPECTOS NUCLEARES DEL TRAUMA'Y DEL DUELO

Un suceso traumatico es un acontecimiento negativo intenso que
surge de forma brusca, que resulta inesperado e incontrolable y que,
al poner en peligro la integridad fisica o psicolégica de una persona
que se muestra incapaz de afrontarlo, tiene consecuencias dramati-
cas para la victima, especialmente de terror e indefension. En la tabla
1 se muestran algunos de los sucesos traumaticos mas habituales.

TABLA 1
Sucesos traumdticos mas habituales

INTENCIONADOS
e Agresiones sexuales en la vida adulta
e Relacion de pareja violenta
e Terrorismo, secuestro y tortura
*  Muerte violenta de un hijo
e Abuso sexual en la infancia
e Maltrato infantil

NO INTENCIONADOS

e Accidentes (de trafico, choques de trenes, etc.)
e Catastrofes naturales (terremotos, inundaciones, etc.)

Por otra parte, el duelo es el conjunto de reacciones de tipo fisi-
co, emocional y social que se producen por el fallecimiento de una
persona préxima y que pueden oscilar desde un sentimiento transi-
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torio de tristeza hasta una desolacion completa, que, en los casos
mds graves, puede durar afios e incluso toda la vida (Echeburia,
2004).

1.1. EL TRAUMA

Cualquier trauma afecta profundamente a la confianza de la per-
sona en si misma y en los demas. Los sintomas derivan de la viven-
cia subita de indefensién y de pérdida de control, del temor por
la propia vida y de la humillacién de haber sido violentada en la
intimidad.

Las victimas tienden a revivir intensamente, con mucha frecuen-
cia y de forma involuntaria el suceso vivido, bien en forma de pesa-
dillas, bien en forma de recuerdos agobiantes y de sentimientos
perturbadores, que pueden activarse ante cualquier estimulo, por
minimo que sea (ruido inesperado, imagen subita, conversacion rela-
cionada indirectamente con el tema, etcétera). Todo ello viene a
reflejar que las imagenes de lo ocurrido quedan grabadas a fuego en
la memoria icénica del sujeto. Es como si la memoria se encasqui-
llase y no pudiera dar una salida normal a las experiencias vividas
(Echeburta y Corral, 1995).

Ademads, las personas afectadas se encuentran permanentemente
en un estado de alerta y sobresaltadas, presentan dificultades de con-
centracion en las tareas cotidianas, se muestran irritables y tienen
problemas para conciliar el suefo. Por ello, tienden a sentirse des-
bordadas por los acontecimientos cotidianos y a estar persuadidas de
que ya nada esta bajo su control. Un estado permanente de alerta
lleva al agotamiento porque, ademas de estar alterado el suefio,
todos los sentidos de la victima estdn atentos sin descanso a los posi-
bles peligros de la vida cotidiana.

Las conductas de evitaciéon desempenan un papel muy impor-
tante en las limitaciones experimentadas por las victimas. Ademas de
rehuir las situaciones y los lugares relacionados directa o indirecta-
mente con el suceso (como salir a la calle, tratar con personas des-
conocidas, viajar, quedarse a solas en casa, etcétera), resulta ain mas
problematico para las personas afectadas que tiendan a evitar las
conversaciones sobre lo ocurrido, incluso con las personas mas alle-
gadas, y hasta los pensamientos relacionados con el acontecimiento.
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Las victimas tienden a no compartir con otras personas estos doloro-
sos recuerdos (como consecuencia de la actitud evitativa y del temor
a la reexperimentacion), sino que los sufren solas, temiendo haberse
convertido en seres anormales o extranos.

Este embotamiento afectivo dificulta las manifestaciones de ter-
nura, lo que supone un obstaculo en las relaciones de intimidad. El
bloqueo emocional es un caparazén, a modo de membrana, para
protegerse de los recuerdos traumaticos. Por paradéjico que pueda
parecer, los sintomas experimentados por la victima suponen un
intento (eso si, fallido) de adaptarse a la nueva situacion. En concre-
to, la evitacion y el embotamiento emocional intentan prevenir futu-
ros danos que le podrian ocurrir a la persona afectada si se implicase
de nuevo en una vida activa y recuperase la confianza en las perso-
nas (Herbert y Wetmore, 1999).

1.2. EL DUELO

El duelo puede manifestarse en forma de sintomas somaticos
(pérdida de apetito, insomnio, sintomas hipocondriacos, etcétera) y
psicolégicos (pena y dolor, fundamentalmente). A veces pueden apa-
recer también sentimientos de culpa, por no haber realizado todo lo
posible para evitar el fallecimiento o por no haber hecho al difunto
lo suficientemente feliz en vida o incluso por experimentar una sen-
sacion de alivio tras la muerte (especialmente, después de una
enfermedad prolongada que ha requerido de una asistencia constan-
te o de la desaparicién de una persona que ha ejercido un dominio
despético sobre el superviviente). La intensidad de estos sintomas
depende de la personalidad del sujeto, de la intensidad del lazo que
le unia al fallecido y de las circunstancias de la pérdida.

En los ancianos las reacciones de duelo pueden durar mas tiem-
po como consecuencia de las dificultades de adaptacion, de la sole-
dad y del temor al futuro. La muerte de un coényuge puede ser el
acontecimiento aislado mas temible que un anciano puede sufrir,
s6lo amortiguado por una adecuada red de apoyo familiar (una
buena relacién con los hijos) y social.

Las reacciones psicolégicas del duelo varian en intensidad y con-
tenido a medida que transcurre el tiempo. Las fases habituales del
duelo, en todo caso variables de unas personas a otras, estan expues-
tas en la tabla 2.
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TABLA 2

Fases del duelo

FASES MOMENTO SINTOMAS

Shock o pardlisis | Inmediato a la muerte e Embotamiento afectivo
e Apatia
* Agitacion

Dolor y alivio Dos primeras semanas ¢ Aceptacion de la muerte
e Pena y dolor

* Resignacion

Resentimiento Dos semanas a cuatro meses | ® Depresion
* Ansiedad
e Irritabilidad
e Inseguridad

Recuerdo Tres a doce meses e Reminiscencias del
fallecido
e Pena

Las primeras reacciones no marcan necesariamente la evolucién
del duelo. Hay personas que al principio tienen una respuesta emo-
cional ligera y en las que, sin embargo, mas tarde el duelo se croni-
fica, lo que suele ocurrir en un 10%-20% del total de los casos. Hay
otras, en cambio, que se expresan con un sufrimiento intenso inicial,
para luego ir superando el duelo mas facilmente (Echeburda, 2004).

Por dltimo, existe un suceso traumatico que se funde con el
duelo, y es la muerte de un hijo. La pérdida de un hijo joven puede
ser el factor mds estresante en la vida de un ser humano, especial-
mente si se produce de forma imprevista y violenta, como ocurre en
el caso de un asesinato o de un suicidio. En concreto, hay una dife-
rencia notable entre el duelo y la afliccién por la muerte de un joven
y el dolor experimentado por el fallecimiento de una persona ancia-
na que ha visto completada su vida. La muerte de un hijo es un
hecho antinatural, una inversién del ciclo biolégico normal, que
plantea a los padres el dilema del escaso control que hay sobre la
vida. Es mas, alrededor de un 20% de los padres que pierden a un
hijo no llegan a superarlo nunca (Echeburta y Corral, 2001).
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El dolor de los padres es mucho mds intenso cuando ha habido
una doble victimizacion (por ejemplo, en el caso de una joven vio-
lada y asesinada), cuando el agresor no ha sido detenido, cuando de
alglin modo se atribuye lo ocurrido al estilo de vida de la victima (a
una vida licenciosa, por ejemplo), cuando no ha aparecido el cuer-
po de la victima o cuando, como ocurre habitualmente en el caso de
un suicidio, los padres pueden sentirse responsables de lo sucedido.

2. FACTORES DE VULNERABILIDAD Y DE PROTECCION

Hay sucesos traumaticos, como las agresiones sexuales, los aten-
tados terroristas o los delitos violentos, que, por desgracia, afectan a
un grupo relativamente numeroso de personas. Algunas victimas
quedan marcadas de por vida y, presas del rencor, de la amargura o,
simplemente, del desanimo, llevan una vida anodina y sin ilusién;
otras, tras una reaccion psicoldgica intensa, son capaces de hacer
frente al dolor, de readaptarse parcialmente a la situacion y de aten-
der a sus necesidades inmediatas; y hay otras, por Gltimo, que sacan
fuerzas de flaqueza del dolor, prestan atencion a los aspectos positi-
vos de la realidad, por pequenos que éstos sean, y son incluso capa-
ces de embarcarse en proyectos de futuro ilusionantes.

Lo anteriormente expuesto es un reflejo de la variabilidad de las
respuestas humanas. No hay una secuencia fija de respuestas espe-
cificas ante estimulos determinados. Por decirlo en otras palabras, la
estructura del suceso traumatico o la muerte de un ser querido expli-
can los danos provocados por el primer golpe. Pero es la significa-
cién que ese hecho tiene en la persona, asi como el apoyo social
recibido, lo que puede explicar los efectos mds o menos devastado-
res del segundo golpe, que es el que realmente provoca el trauma o
el duelo patolégico.

Hablando en cifras, el trauma puede estar presente en el 15%-
20% de quienes sufren un accidente o una catastrofe natural, pero
este porcentaje puede ser considerablemente mds alto (hasta un 50%-
70%) en quienes han experimentado un hecho violento, como es el
caso de las victimas de terrorismo, de violencia familiar o de agresio-
nes sexuales. Asimismo, tal y como se ha sefialado anteriormente, el
duelo puede cronificarse en un 10%-20% del total de los casos.
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2.1. PERSONALIDADES RESISTENTES AL ESTRES

Como se puede observar en la vida cotidiana, hay personas que
se muestran resistentes a la aparicion de sintomas clinicos tras la
experimentacion de un suceso traumatico o la muerte de un ser que-
rido. Ello no quiere decir que no sufran un dolor subclinico ni que
no tengan recuerdos desagradables, sino que, a pesar de ello, son
capaces de hacer frente a la vida cotidiana y pueden disfrutar de
otras experiencias positivas (Avia y Vazquez, 1998; Seligman, 1999).

Las personalidades resistentes al estrés se caracterizan por el con-
trol emocional, la autoestima adecuada, unos criterios morales séli-
dos, un estilo de vida equilibrado, unas aficiones gratificantes, una
vida social estimulante, un mundo interior rico y una actitud positi-
va ante la vida. Todo ello posibilita echar mano de los recursos dis-
ponibles para hacer frente de forma adecuada a los sucesos negativos
vividos, superar las adversidades y aprender de las experiencias
dolorosas, sin renunciar por ello a sus metas vitales. Este tipo de per-
sonalidad funciona como un amortiguador o como una vacuna pro-
tectora que tiende a debilitar la respuesta de estrés (Tabla 3).

TABLA 3
Personalidades resistentes al estrés

e Control de las emociones y valoracion positiva de uno mismo

e Estilo de vida equilibrado

e Apoyo social y participacién en actividades sociales

e Implicacioén activa en el proyecto de vida (profesion, familia, activi-
dades de voluntariado, etc.)

¢ Afrontamiento de las dificultades cotidianas

e Aficiones gratificantes

e Sentido del humor

e Actitud positiva ante la vida

e Aceptacion de las limitaciones personales

e Vida espiritual

Con el estado de animo ocurre lo que sucede con el peso: que es
bastante estable a lo largo de la vida. Por ello, en el caso de las per-
sonas optimistas que sufren un suceso traumatico o una pérdida,
tienden a mantener el estado de animo positivo, mds alla del dolor
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intenso, pero pasajero, que un acontecimiento de ese tipo pueda
provocarles. Es decir, mantienen la capacidad personal de dar senti-
do a sus experiencias en el contexto de un proyecto vital previo.

No resulta siempre facil predecir la reacciéon de un ser humano
concreto ante un acontecimiento traumatico o luctuoso. Conocer la
respuesta dada por esa persona ante los sucesos negativos vividos
anteriormente ayuda a realizar esa prediccion. De este modo, se
puede averiguar si una persona es resistente al estrés o, en el extre-
mo opuesto, si se derrumba emocionalmente con facilidad ante las
contrariedades experimentadas.

2.2. FACTORES DE VULNERABILIDAD AL TRAUMA

Hay personas que son muy sensibles y, por ello, les afectan de
forma especial los hechos que les ocurren, por insignificantes que
éstos sean. Estas personas estan predispuestas a tener una respuesta
mas exagerada e intensa que otras ante un mismo suceso negativo. En
este sentido, la mayor o menor repercusion psicolégica de un suceso
traumdtico en una persona depende de su vulnerabilidad psicoldgica,
que se refiere a la precariedad del equilibrio emocional, y de su vul-
nerabilidad biologica, que surge de forma innata y que estd relacio-
nada con un menor umbral de activacién psicofisiolégica. Ambos
tipos de vulnerabilidad pueden amplificar, a modo de caja de reso-
nancia, el dafio psicoldgico de las experiencias negativas sufridas.

En algunas personas la baja autoestima y el desequilibrio emo-
cional preexistente, sobre todo si va acompanado de una dependen-
cia al alcohol y a las drogas y de aislamiento social, agravan el
impacto psicolégico de la pérdida sufrida y actian como modulado-
res entre el hecho vivido y el dano psiquico (Avia y Vazquez, 1998).
De hecho, ante acontecimientos traumdticos similares unas personas
presentan un afrontamiento adaptativo y otras quedan profundamen-
te traumatizadas (Echeburda, 2004). En realidad, ocurre como en los
terremotos: las viejas casas de madera o de adobe se desmoronan; sin
embargo, en los edificios de cemento sélo se rompen los cristales.

Desde una perspectiva psicolégica, un nivel bajo de inteligencia
(sobre todo, cuando hay un historial de fracaso escolar), una fragili-
dad emocional previa y una mala adaptacién a los cambios, asi
como una sensacion de fatalismo y una percepcion de lo sucedido
como algo extremadamente grave e irreversible, debilitan la resisten-

346



cia a las frustraciones y contribuyen a generar una sensacién de inde-
fension y de desesperanza. Estas personas cuentan con muy poca
confianza en los recursos psicolégicos propios para hacerse con el
control de la situacion. La fragilidad emocional se acenttia cuando
hay un historial como victima de delitos violentos o de abuso, cuan-
do hay un estrés acumulativo, cuando hay antecedentes psiquiatricos
familiares y cuando hay un divorcio de los padres antes de la ado-
lescencia de la victima (Esbec, 2000; Finkelhor, 1999).

Pero los factores psicosociales desempeian también un papel
muy importante. Asi, por ejemplo, un apoyo social préximo insufi-
ciente, ligado a la depresion y al aislamiento, y la escasa implicacién
en relaciones sociales y en actividades ludicas dificultan la recupe-
racion del trauma. El principal antidoto contra la pena es poder com-
partirla. Pero también es importante la influencia del apoyo social
institucional, es decir, del sistema judicial, de la policia o de los
medios de comunicacion.

En sintesis, el grado de dafo psicolégico (lesiones y secuelas)
estd mediado por la intensidad/duracién del hecho y la percepcion
del suceso sufrido (significacion del hecho y atribucién de intencio-
nalidad), el caracter inesperado del acontecimiento y el grado de
riesgo para la vida, las pérdidas sufridas, la mayor o menor vulnera-
bilidad de la victima y la posible concurrencia de otros problemas
actuales (a nivel familiar y laboral, por ejemplo) y pasados (historia
de victimizacioén), asi como por el apoyo social existente y los recur-
sos psicoldgicos de afrontamiento disponibles (Tablas 4 y 5). Todo
ello, junto con las consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales del
suceso ocurrido, configura la mayor o menor resistencia al estrés de
la victima (Baca, Cabanas y Baca-Garcia, 2003).

TABLA 4

Estrategias de afrontamiento positivas

Aceptacién del hecho y resignacion

Experiencia compartida del dolor y de la pena

Reorganizacion del sistema familiar y de la vida cotidiana
Reinterpretacion positiva del suceso (hasta donde ello es posible)
Establecimiento de nuevas metas y relaciones

Bisqueda de apoyo social

e Implicacién en grupos de autoayuda o en ONG
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TABLA 5
Estrategias de afrontamiento negativas

¢ Anclaje en los recuerdos y planteamiento de preguntas sin respuesta

e Sentimientos de culpa

e Emociones negativas de odio o de venganza

e Aislamiento social

e Implicacion en procesos judiciales, sobre todo cuando la victima se
implica voluntariamente en ellos

e Consumo excesivo de alcohol o de drogas

* Abuso de farmacos

2.3. FACTORES RELACIONADOS CON EL DUELO PATOLOGICO

La experimentaciéon de un duelo patolégico depende de una
serie de factores (Echeburda y Corral, 2001):

1. Edad de la persona fallecida. Resulta antinatural para un
padre enterrar a sus hijos. El estrés que causa la pérdida de
un hijo (el fantasma de la habitacién vacia) es tan intenso que
puede llegar incluso a provocar el divorcio de la pareja. A
menudo, un cényuge sufre mds que otro y eso genera acusa-
ciones, culpabilidad y rabia.

2. Tipo de muerte, sobre todo cuando es prematura, inesperada
o tragica. Es el caso, por ejemplo de las enfermedades cortas
y repentinas o de las muertes subitas, evitables y que afectan
a personas jovenes, como ocurre en los accidentes de tréfico,
y, mas aun, de las muertes violentas (asesinatos o suicidios,
en los que hay una imputacion de responsabilidad propia).

3. Variables psicosociales, como estar en una situacién econo-
mica precaria, hacerse cargo de niflos pequefios, no tener
posibilidades de rehacer la vida, contar con una familia muy
reducida, etcétera. Las reacciones de caracter grave ante una
pérdida tienen lugar frecuentemente entre las mujeres. Por
otra parte, los nifos de 3 a 5 afnos y los adolescentes, asi
como los viudos solos y las viudas con nifios pequefios y sin
apoyo social, constituyen un factor de riesgo importante.

4. Inestabilidad emocional previa. En concreto, las personas con
antecedentes de depresion o de trastornos de ansiedad, con
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estilos de afrontamiento inadecuados o con caracteristicas
problematicas de personalidad (dependientes emocionalmen-
te, obsesivas, acomplejadas, etcétera) corren un mayor riesgo
de derrumbarse emocionalmente y de sufrir un duelo patolé-
gico en el caso del fallecimiento de una persona préxima.

Asimismo las personas con una falta de salud fisica son las
que tienden a caer mas facilmente enfermas durante el duelo
(Clayton, 1985).

5. Experiencia negativa de pérdidas anteriores. Es mas probable
sufrir un duelo patolégico cuando una persona ha experimen-
tado muchas o recientes pérdidas y cuando la reaccion ante
las anteriores ha sido particularmente intensa o duradera.

3. CUANDO SE REQUIERE TRATAMIENTO

Cuando en un hogar hay una averia, una persona intenta arre-
glarla, si tiene habilidades para ello o el desperfecto es de poca
monta, por si misma o con ayuda del vecino o de los familiares. Pero
si es importante, se busca la asistencia técnica de un fontanero, de
un albanil o de un electricista. Algo parecido ocurre en relacion con
los sucesos traumaticos y con el duelo patolégico.

3.1. VICTIMAS DE UN SUCESO TRAUMATICO QUE REQUIEREN
TRATAMIENTO

Hay personas que han sufrido un trauma y que, sin embargo, no
necesitan un tratamiento psicolégico o farmacolégico. El equilibrio
psicolégico previo, el transcurso del tiempo, la atencién prestada a
los requerimientos de la vida cotidiana y el apoyo familiar y social
contribuyen muchas veces a metabolizar el trauma. Estas personas
tienen presente siempre lo ocurrido, pero el acontecimiento trau-
matico no interfiere actualmente de forma negativa en el dia a dia.
De este modo, y aun con sus altibajos emocionales y con sus
recuerdos dolorosos, son capaces de trabajar, de relacionarse con
otras personas, de disfrutar de la vida diaria y de implicarse en nue-
VOS proyectos.
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Por el contrario, algunas victimas se encuentran atrapadas por el
suceso sufrido, no recuperan sus constantes bioldgicas en relacion
con el suefo y el apetito, viven atormentadas con un sufrimiento
constante, no controlan sus emociones ni sus pensamientos, se ais-
lan socialmente y se muestran incapaces de hacer frente a las exi-
gencias de la vida cotidiana, adoptando a veces conductas
contraproducentes (beber en exceso, comer mas de la cuenta, auto-
medicarse, etcétera). Son estas las personas que, al sentirse desbor-
dadas por el trauma, requieren una ayuda especifica psicoldgica v,
en algunos casos, también farmacolégica.

Otra indicacién de la conveniencia de la terapia es la negativa de
la victima a hablar con nadie del trauma y la carencia de un apoyo
social, bien porque sea ella misma la que se aisle (para evitar el sufri-
miento que le produce hablar del suceso traumdtico, para no moles-
tar a las demds personas con sus problemas, porque su estado
animico se encuentra bajo minimos, etcétera), o bien porque las per-
sonas de su entorno la eviten. En estos casos se corre el riesgo de un
aislamiento emocional (relaciones intimas) y social (red social de
apoyo) (Tabla 6).

TABLA 6

Criterios para la bisqueda de ayuda profesional en las victimas de
un suceso traumadtico

e Cuando las reacciones psicolégicas (pensamientos, sentimientos o
conductas) perturbadoras duran mas de 4 a 6 semanas.

e Cuando hay una interferencia negativa grave en el funcionamiento
cotidiano (familia, trabajo o escuela).

e Cuando una persona se siente incomoda con sus pensamientos,
sentimientos o conductas o se siente desbordada por ellos.

A diferencia de otras intervenciones terapéuticas, los terapeutas
suelen muchas veces ofrecerse a las victimas. Sin embargo, muchas
personas necesitadas de terapia pueden mostrarse reacias a buscar
ayuda profesional. En cierto modo, recurrir a un tratamiento puede
suponer para la persona afectada reconocer una cierta debilidad per-
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sonal. El cambio brusco de una situacion de normalidad habitual a
ser victima de un suceso traumatico puede dificultar, paradéjica-
mente, la bisqueda de ayuda terapéutica, que, en cierto modo, supo-
ne el reconocimiento de la incapacidad por si misma para superar
unas circunstancias dificiles (Baca, 2003).

3.2. PERSONAS QUE REQUIEREN TRATAMIENTO ANTE LA MUER-
TE DE UN SER QUERIDO

La muerte de un ser querido es una experiencia desgarradora que
puede resultar dificil de superar. El tratamiento s6lo se precisa cuan-
do se trata de un duelo patolégico, que se puede manifestar clinica-
mente de forma psicolégica y fisica. A nivel psicoldgico, las personas
pueden reprocharse no haber hecho lo suficiente por el difunto,
incluso si han extremado de modo admirable sus atenciones duran-
te su Gltima enfermedad, o mostrar una irritabilidad, inhabitual en
ellos, contra terceras personas (médicos, sacerdotes, yerno o nuera,
etcétera). A veces, la tristeza patolégica puede complicarse con otros
sintomas, como aislamiento social, consumo abusivo de alcohol o de
psicofarmacos, etcétera. Y a nivel fisico, a veces presentan alteracio-
nes de la salud: somatizaciones (alteraciones del suefio y del apetito,
vémitos, mareos, etcétera), dolores musculares, estrenimiento, cefa-
leas, etcétera, que les hacen consultar con mucha mayor frecuencia
de lo habitual al médico de cabecera y que son reflejo de la depre-
sion, mas o menos enmascarada, existente (Alario, 1996; Hinton,
1974).

No obstante, en las fases iniciales del duelo pueden predominar
los sintomas fisicos; sin embargo, con el transcurso de los meses
estos sintomas pueden remitir, pero se hacen mds frecuentes los sin-
tomas psicolégicos (desesperanza, desvalorizacién, ira, deseos de
morir, etcétera) (Clayton, 1985).

En general, las personas afectadas deben recibir tratamiento psi-
colégico o farmacolégico cuando padecen sintomas fisicos o psico-
|6gicos de una intensidad elevada, cuando los sintomas, incluso con
una menor intensidad, se mantienen mas alld de un ano o cuando
aparecen alteraciones que no tienen las personas normales (por
ejemplo, alucinaciones o ideas delirantes) (Fernandez-Montalvo y
Echeburda, 1997; Parkes, 1972; Worden, 1998).

351



4. SUPERACION DE UN TRAUMA O DEL DUELO

Por muy terrible que haya sido la experiencia vivida, siempre
cabe la posibilidad de cerrar, total o parcialmente, la herida sufrida.
No se trata de olvidar lo inolvidable (tarea, por lo demas, imposible),
sino de no sentirse atrapado como en una jaula por los recuerdos del
pasado. Lo que se pretende es recuperar la capacidad de hacer fren-
te a las necesidades del presente y de mirar al futuro con esperanza.
En definitiva, ser capaz de atender a los requerimientos de la vida
cotidiana, prestar atencion a los estimulos exteriores, disfrutar de lo
que se tiene a mano en las circunstancias actuales y hacer planes
para el futuro, aunque sélo sea para los dias o meses inmediatos,
denotan un camino claro de recuperacion.

A veces la demanda de la victima puede modular el tipo de
tratamiento ofrecido. Hay personas que sélo se preocupan por el
alivio de un malestar especifico, como la ansiedad o las alteraciones
del suefio; otras, por el contrario, estan atormentadas por el trauma
en si mismo; y otras, por ultimo, lo que buscan fundamentalmente,
mas que la terapia, es un dictamen pericial acerca de su situacion
mental para solicitar una indemnizacién econémica o conseguir la
incapacidad laboral.

Asimismo hay veces en que el objetivo prioritario inicial puede
ser abordar problemas actuales o condiciones vitales adversas con el
fin de frenar la reactivacion o exacerbacién del trauma o de hacer
frente a estrategias defectuosas para superarlo (por ejemplo, el abuso
de alcohol). Otras veces adquieren una prioridad terapéutica otros
trastornos mentales relacionados que requieren una intervencion
inmediata, como ocurre en los casos de depresién grave, con
tendencias suicidas, de alcoholismo o de grave fractura familiar. Sélo
después de conseguido este objetivo (al menos, parcialmente) se
puede enfocar el trauma en si mismo.

En cualquier caso, los objetivos fundamentales de la terapia son
proporcionar alivio inmediato a los sintomas mas graves (lo cual
puede ser conseguido, a veces, por los psicofarmacos), hacer fren-
te al trauma, restaurar en la victima el sentido basico de seguridad
en el mundo y en las personas y facilitar la reintegracién social de
la victima en el contexto comunitario (Echeburda, 2004). En reali-
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dad, la victima sélo llega a sentirse recuperada cuando recobra la
sensacion de que puede tomar decisiones y controlar razonable-
mente su vida.

Cuando la victima ya se muestra incapaz de hacer frente por si
sola al trauma sufrido, los principios basicos de cualquier interven-
cién terapéutica pueden resumirse en los siguientes puntos: mejorar
el malestar emocional; ayudar al proceso de curacién natural; no
emplear tratamientos ineficaces o inaplicables que empeoren la
situacion o pospongan la recuperacién; y adaptar la terapia a las
necesidades especificas de cada persona (Robles y Medina, 2002).

M4s especificamente, los objetivos del tratamiento se deben plan-
tear de forma escalonada con arreglo a una jerarquia de necesidades.
En primer lugar, se trata de hacer frente a los sintomas mas graves
(insomnio, pesadillas, ansiedad intensa, humor depresivo, etcétera).
En segundo lugar, hay que abordar el nicleo del trauma (reexperi-
mentacion del suceso ocurrido, conductas de evitacion y reacciones
de sobresalto). Y, por dltimo, se trata de regular las emociones, de
recobrar la autoestima y de recuperar la confianza en las demas per-
sonas. Si el proceso culmina con éxito, la victima obtiene una cierta
sensacion de calma y de seguridad, asume de nuevo el control sobre
su vida y sus emociones, se reintegra socialmente en el contexto
comunitario y continda activamente con su proyecto de vida.

Por otra parte, la superacion del duelo patologico comparte
muchos de los objetivos terapéuticos validos para las victimas de un
suceso traumatico. Ahora bien, el proceso de superacién del duelo
sigue una secuencia peculiar. Concretamente, un primer paso es
aceptar la realidad de la pérdida. La experiencia compartida del
dolor y de la pena es un segundo paso para la superacion del duelo.
Como dice un proverbio sueco, la alegria compartida es doble ale-
gria y la pena compartida es media pena. Un tercer paso es proce-
der a la reorganizacién del sistema familiar asumiendo las funciones
del rol del difunto. Y un cuarto paso es establecer nuevas relaciones
y metas en la vida, lo cual no es siempre facil por el sentimiento de
lealtad al fallecido y por el temor a nuevas pérdidas. En ocasiones,
la resignacion y el consuelo religioso, asi como el apoyo emocional
de otros seres queridos (otros hijos, familiares, amigos, etcétera),
contribuyen a acelerar este proceso de recuperacién (Lee, 1995;
Rando, 1993).
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5. INDICADORES POSITIVOS Y NEGATIVOS DE RECUPE-
RACION

5.1. INDICADORES POSITIVOS

Algunos de los indicadores positivos de recuperacién, tanto en
victimas de un suceso traumdtico como en personas que han sufrido
la muerte de un ser querido, son los siguientes:

1.

En caso de haber recibido un tratamiento psicolégico, acudir
con asiduidad a las sesiones de tratamiento y seguir de forma
regular las prescripciones terapéuticas. Ocurre, a veces, que
las victimas de un suceso traumatico con un mejor funciona-
miento completan el tratamiento, mientras que las que estan
mas necesitadas de él lo abandonan (Hembree, 2003).

Recuperar las constantes biologicas en relacion con el sueno
y el apetito.

Aumentar la cantidad y calidad de las actividades e implicar-
se en una dieta regular de placeres y deleites simples: una
compania agradable, una comida sabrosa, una lectura intere-
sante, un paseo por el parque o al borde del mar, un espec-
taculo entretenido, una musica grata, una charla amena o reir
a gusto. Todo ello contribuye a imprimir un significado a la
vida de una persona.

Recuperar la capacidad de sorprenderse y mirar lo de siempre
con ojos nuevos, poner interés en las actividades que se hacen
cada dia y fijarse unas metas concretas que es posible conse-
guir. Ver el lado positivo de la realidad ayuda a una persona a
desembarazarse de las espinas de la vida cotidiana. El objetivo
fundamental es aprender a corregir la mirada para centrarse en
los recuerdos agradables y en la parte positiva de la realidad.

Ayudar a los demads y tener conductas altruistas. Estos com-
portamientos sirven como medio para aumentar la autoesti-
ma, distraerse del dolor propio, mejorar en otros sintomas
(dormir mejor, sufrir menos ansiedad, etcétera), y, ademads,
fomentan la comunicacion y la convivencia.

Las victimas de un trauma muestran su recuperacion cuando
recobran la expresion verbal de los sentimientos (en forma de sonri-
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sas, abrazos, gestos afectuosos, etcétera) y ponen orden en el caos de
las imagenes y recuerdos del suceso traumético y también cuando
son capaces de integrar este acontecimiento doloroso en su historia
personal, sin la presencia excesiva de emociones negativas, como
odio, rabia o impotencia.

En cuanto al duelo por la pérdida de un ser querido, la persona
puede considerarlo superado cuando es capaz de pensar en el falle-
cido sin sentirse abrumada por el recuerdo, prestando atencién a las
vivencias positivas compartidas y dejandose llevar por un recuerdo
sereno (Latiegi, 1999), cuando puede pensar sin culpa sobre la pér-
dida, expresar los sentimientos sobre ésta, hacerse cargo de la nueva
realidad asumiéndola intelectual y emocionalmente y, sobre todo,
cuando se siente capaz de proyectar la vida hacia el futuro, con la
posible implicacién en proyectos ilusionantes (Lee, 1995; Morganett,
1995).

5.2. INDICADORES NEGATIVOS

Uno de los indicadores problematicos para la recuperacion tras
haber sufrido un suceso traumdtico o experimentado la pérdida de
un ser querido es mostrar inestabilidad emocional con anterioridad
al suceso. A su vez, hay un mal pronéstico de recuperacion cuando
la persona utiliza estrategias de afrontamiento negativas (como beber
alcohol en exceso, automedicarse, volcarse en el trabajo de una
forma compulsiva, etcétera), asi como cuando no observa las pres-
cripciones terapéuticas (Shalev, Friedman, Foa y Keane, 2003).

Otros indicadores negativos de recuperacién, especificos de las
victimas de un suceso traumatico, son los siguientes: a) haber sido
victimizado anteriormente y haber mostrado una mala capacidad de
adaptacion a diferentes situaciones en el pasado; b) haber estado
expuesto a los estimulos traumaticos de forma intensa y prolongada
(por ejemplo, en las situaciones de abuso sexual intrafamiliar en la
infancia); ¢) haber sido traumatizado en un periodo critico del desa-
rrollo; d) mostrar respuestas de embotamiento afectivo (anestesia
emocional), que tienen un mayor riesgo de cronificacion de los sin-
tomas; e) haber sido hospitalizado por heridas relacionadas con el
suceso traumatico; f) haber padecido un trastorno ansioso-depresivo
grave; y g) padecer sentimientos de rabia u odio, junto con intensos
deseos de venganza.
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Por altimo, por lo que se refiere al duelo, éste se elabora negati-
vamente cuando la persona niega el hecho (en forma, por ejemplo,
de tener visiones de los seres desaparecidos, de poner la mesa para
la persona fallecida, de no ocupar la silla del difunto, etcétera), sigue
anclada a los recuerdos (dando vueltas una y otra vez a lo sucedido,
sin poder apartar de la mente la pérdida acontecida o las circuns-
tancias en las que se produjo), realimenta el dolor (acudiendo conti-
nuamente al cementerio o recreandose en las fotos del fallecido),
mantiene sentimientos de culpa o de ira respecto al fallecido o a las
circunstancias de la muerte, se plantea preguntas sin respuesta posi-
ble y tiene dificultades para expresar su dolor a otras personas.

CONCLUSIONES

Los sucesos mas traumaticos —la muerte violenta de un ser queri-
do o los acontecimientos negativos repetidos— dejan frecuentemente
secuelas imborrables, moldean la visién del mundo, limitan la capa-
cidad de entusiasmo y hacen a las personas mas vulnerables a las
depresiones, a las enfermedades del corazoén, a las infecciones y a las
Glceras de estbmago. Siempre hay un antes y un después de un suce-
so traumatico. Pero no es menos cierto que s6lo una minoria de las
personas que se exponen diariamente a las pruebas mas penosas de
la vida claudican o enferman. Después de todo, la esperanza y el
espiritu de superacion forman parte del instinto de conservacion y de
supervivencia del ser humano (Rojas Marcos, 2002).

Por otra parte, la muerte de una persona supone una experiencia
profundamente dolorosa vivida por la mayoria de las personas. Concre-
tamente, casi el 5% de la poblacién sufre anualmente la pérdida de un
ser querido muy cercano. Sin embargo, la mayor parte de las personas
(del 50% al 85%) son capaces de superar adecuadamente esta situa-
cion, salvo cuando se trata de la muerte de un hijo, siempre que se tenga
en cuenta que el duelo es un proceso de transicién y no un mero estado
(Bonanno y Kaltman, 2001; Pérez Cuesta y Nicuesa, 1999). Asi, el tiem-
po medio de duracién del duelo suele ser de 6 a 12 meses, pero en el
10% de los casos persiste mas alla de 18 meses y se cronifica.

Desde una perspectiva psicopatoldgica, un suceso traumatico
genera sintomas ansioso-depresivos y conforma una profunda trans-
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formacion de la vision de la vida y de los valores mas intimos. En
cambio, el duelo supone, en general, una reaccion adaptativa ante la
muerte de un ser querido, que obliga al sujeto afectado a plantearse
su propia muerte y a rehacer su vida desde una perspectiva distinta
(Pérez Cuesta y Nicuesa, 1999).

Hay muchas diferencias de unas personas a otras en la forma de
sufrir y de recuperarse del trauma y del duelo. Hay quienes estan afec-
tadas profundamente durante afios y sélo con dificultad consiguen
llevar un tipo de vida normal, pero muy limitado. Otras sufren inten-
samente, pero durante un periodo corto de tiempo. Y, por dltimo, hay
quienes superan lo acontecido casi de inmediato y reanudan su vida
en condiciones de normalidad (Bonanno y Kaltman, 2001).

sCudl es el significado profundo de la superacion del trauma o del
duelo? Recuperarse significa ser capaz de haber integrado la experien-
cia en la vida cotidiana y de haber transformado las vivencias pasadas
en recuerdos, sin que éstos sobrepasen la capacidad de control de la
persona ni interfieran negativamente en su vida futura. Y recuperarse
significa, sobre todo, volver a tener la conciencia de que se ocupa de
nuevo el asiento del conductor de la vida (Herbert y Wetmore, 1999).

Por dltimo, hay victimas de situaciones traumaticas que, por mos-
trar un aprecio mas profundo del valor de la vida o por quedarse con
una sensibilidad mas acentuada, han recuperado e incluso aumenta-
do su fortaleza moral y han encontrado beneficios inesperados a su
sufrimiento, no por masoquismo, sino por la aceptacion de que la
tragedia es parte inevitable de la vida. Igualmente puede ocurrir con
aquellas personas que superan el duelo. Y es que con los contra-
tiempos puede ocurrir como con las ostras, que a partir de un grano
de arena irritante (una pérdida) reaccionan y crean una perla a su
alrededor (una vida nueva).
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INTRODUCCION

Con el desarrollo de los Cuidados Paliativos y el reconocimiento
de que el componente psicolégico es una variable fundamental para
la calidad de vida del paciente y de su muerte, la Psicologia ha adqui-
rido en los dltimos afios una gran importancia como instrumento efec-
tivo para el control de la sintomatologia psicoldgica asociada al
declive fisico que los enfermos experimentan al final de su vida.

El psicologo que va acompanar al paciente de una manera obje-
tiva, deberd tener en cuenta la gran variabilidad de respuesta indivi-
dual al proceso de la enfermedad y hard hincapié en la adopcién de
actitudes positivas para aceptar mejor los cambios fisicos y altera-
ciones funcionales que va a ir sufriendo y los cambios que se van a
producir dentro de su nicleo familiar que influyen en su relacién con
el cuidador principal y el resto de su familia.

INTERVENCION PSICOLOGICA PALIATIVA

Para un adecuado abordaje psicolégico en la terminalidad es
fundamental que el profesional respete el ritmo del enfermo sujeto
a condiciones fisicas cambiantes y en ocasiones, a las conse-
cuencias iatrogénicas de sus tratamientos. Va a encontrarse fre-
cuentemente con dificultades en la capacidad de mantenimiento
de la concentracién y con una gran fatigabilidad del paciente. Asi-
mismo no es extrano que encuentre oposicién, incluso cierto grado
de resistencia, ya que labor del psicélogo le va a obligar a tratar
pensamientos y sentimientos a los que teme y prefiere no enfren-
tarse. No debe perder su objetividad, ya que ésta es la que va a ayu-
dar al paciente para trabajar su autoconcepto como enfermo y la
idea de la propia muerte. Un elemento clave a potenciar es su sen-
sibilidad para sincronizar su actuacién al ritmo y tolerancia de la
persona enferma.

El trabajo con los enfermos terminales requiere una gran pacien-
cia porque, no en pocas ocasiones, el psicélogo debe detenerse en
sus deseos de poder hacer mas, de ir a otro ritmo y de tratar deter-
minados temas ante los cuales el paciente se resiste y que considera
de gran importancia, porque teme que el proceso evolutivo de la
enfermedad no le permita trabajar por falta de tiempo. La base fun-
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damental de su trabajo serd aprovechar su propia madurez personal
y profesional para saber esperar pues no debe imponer sus objetivos
a los de los pacientes.

EVALUACION INICIAL Y PLANTEAMIENTO DE
OBJETIVOS DE INTERVENCION

Los objetivos de intervencién del psicélogo tienen que estar bien
delimitados y establecidos, pero no seran inamovibles sino flexibles
para adaptarse a las condiciones con las que progresivamente se va
a ir encontrando. Es importante considerar en primer lugar la deman-
da principal del enfermo, sin obviar y dejar de analizar, el resto de
las posibles fuentes de estrés y de obstaculo para su buena condicion
de vida. La evaluacién debe pasar por:

TABLA 1: EVALUACION INICIAL

e Cumplimiento o no de las prescripciones médicas

e Aislamiento

e Estrés ante intervenciones quirurgicas, pruebas y tratamientos.
* Aceptacion de los cambios fisicos

e Relaciones familiares

Es de mucho interés analizar desde un inicio si existen dificulta-
des para el cumplimiento de las prescripciones médicas, porque tras
este incumplimiento que puede impedir la mejora o alivio de deter-
minados sintomas, el paciente puede Ilegar a manifestar:

a) Un estado de conciencia alterado, pudiendo sufrir delirios e
incluso ideacion paranoide en el que acuse a los farmacos y
a aquellos que los suministran de ser causantes de sus dolen-
cias;

b) Que ya no es necesario ese tratamiento y se centre mas en los
efectos negativos secundarios (ardor de estomago, mareos,
temblores...),

c) Desmotivacion por la actuaciéon médica;

d) Pensar que se esta experimentando con él.
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El abordaje de las dos primeras posibles situaciones se ha de rea-
lizar conjuntamente con el médico, proporcionando al enfermo una
informacion adecuada sobre los efectos positivos de los farmacos e
indicdndole que se procurard reducir sus efectos secundarios con
otras medidas que posteriormente el psicélogo se asegurara de su
comprensién y cumplimiento. Si el enfermo estd desmotivado o
piensa que se esta experimentando con él, ademds de esta informa-
cién, es fundamental hacer un andlisis y un tratamiento psicolégico
de las ideas irracionales asociadas que puede presentar.

La calidad del contacto social del paciente es también otro ele-
mento a analizar. En concreto en cuanto al padecimiento o busque-
da activa por parte del paciente de un estado de aislamiento. La
enfermedad terminal no es contagiosa pero dado que a todos nos
cuesta enfrentarnos con nuestra limitacion existencial, muchas veces
se somete al enfermo a un aislamiento real y fisico o comunicacio-
nal, esto es, en cuanto a la calidad del tipo de relacién y comunica-
cién que mantiene con el enfermo. Pero también es un hecho
frecuente que sea el mismo paciente el que busca ese aislamiento,
bien por miedo al rechazo, por reconocer socialmente que ya no se
puede hacer mds en cuanto a un sentido curativo y por no querer
mostrar los cambios fisicos (en algunos casos realmente impactantes)
a personas allegadas por temor a perderlas o a entristecerlas, siendo
curioso observar como incluso en estos momentos tan criticos,
muchos enfermos tienden a cuidar a sus familiares o personas signi-
ficativas afectivamente. Estos miedos pueden ser inconscientemente
reforzados por el propio cuidador principal o grupo familiar con una
interrelacion de sobreproteccion-dependencia.

El enfermo terminal, en la medida que sea posible, ha de poder
realizar las actividades que antes realizaba o comenzar otras mas
adaptadas a su situacién, tanto para preservar su autoestima como
mantener su independencia. Muchas veces esto no consiste mds que
en continuar haciendo actividades sencillas de la vida diaria que
programadas y entrenadas se pueden mantener durante un tiempo.
En otras ocasiones el psicélogo debe improvisar y fomentar aquellas
que puedan ser interesantes, atractivas y factibles en cada caso, pero
siempre dirigidas al mantenimiento de esa independencia y a ayudar
al enfermo a enfrentarse a los sentimientos de inutilidad, dependen-
cia e incluso victimismo. Es necesario trabajar en el refuerzo positi-
vo de las conductas y cogniciones adaptativas.
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El psicélogo debe ser consciente de que cuestiones que para las
personas que no estdn terminales carecen de importancia, pueden
tornarse en muy significativas para el enfermo. Recuerdo un caso en
el que tanto los profesionales sanitarios como la familia se alegraban
por el maravilloso cuarto en el que se encontraba el enfermo, y asi
lo expresaban continuamente. Realmente era muy bonito y a través
del ventanal de la habitacién se veia un parque frondoso y una zona
de juegos infantiles. Era una habitacion alegre y llena luz que las
auxiliares y el cuidador se preocupaban por mantener siempre asi.
En las sesiones que comparti con el enfermo, encontré que este
hecho estaba siendo una fuente de ansiedad para él, ya que tal como
estaba concibiendo su enfermedad, la visién diaria “de tanta vida y
alegria”, con el parque lleno de nifos jugando y madres atendién-
dolos, le hacia centrarse en lo que iba a perderse de esta vida y rea-
lizaba una comparacién negativa con respecto a si mismo,
reaccionando con altos niveles de ansiedad y consecuente irritabili-
dad hacia todo lo relacionado con su situacién. El paciente tendia a
bajar la persiana y a permanecer a oscuras y desde hace muchos
meses no habia accedido a bajar al parque. En otras ocasiones, pre-
ferfa permanecer mirando durante largo tiempo por la ventana cen-
trado en lo que estaba sufriendo y reforzando continuamente una
visién negativa de si misma.

Es importante recoger informacién desde un principio sobre posi-
bles intervenciones quirirgicas o pruebas a las que va a ser someti-
do en un plazo préximo para comenzar por tratar ese tema en
concreto. En frecuentes ocasiones, cuando es solicitada nuestra inter-
vencién, no poseemos tiempo suficiente desde el inicio de las sesio-
nes hasta la fecha de la intervencion por lo que el psicélogo ha de
priorizar en el control de los sintomas de ansiedad que generan estas
intervenciones con la ayuda de técnicas de relajacion, respiracion y
visualizacion, asi como un rapido analisis y abordaje de los pensa-
mientos y expectativas que el paciente realiza respecto a las mismas.
En tal caso, la intervencion en esta area es prioritaria; en caso de no
estar proxima contamos con la posibilidad de ir preparando el cami-
no para su abordaje.

Otro elemento importante es hacer una evaluacion rapida a nivel
cognitivo sobre como el paciente ha ido aceptando o no los cambios
fisicos sufridos antes del inicio de nuestra intervencién. Es compren-
sible que en nuestro trabajo heredemos todas las cogniciones inclu-
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so creencias y valoraciones que el enfermo, y su familia, hayan podi-
do realizar al respecto. Por lo que el trabajo posterior se centrara en
ir desmontando dichas creencias y pensamientos en aras a conducir-
las a una esperanza realista y adaptada a sus circunstancias, y des-
bancar todas aquellas que fomenten un autoconcepto negativo. En
este aspecto, el trabajo entre el psicélogo y el enfermo a través del
didlogo cognitivo es fundamental.

Es de mucho interés realizar un analisis de la calidad de las rela-
ciones con el cuidador principal asi como la valoracién del enfermo
sobre la colaboracién en los cuidados puntuales por parte de otros
miembros de la familia. No es dificil observar con frecuencia que
ciertas relaciones no son adecuadas, que existen situaciones conflic-
tivas y rechazo al cuidado por parte de algiin miembro especifico de
la familia, etc., por lo que tras la consideracion inicial y siempre
observando las necesidades y demandas del enfermo, puede ser
esencial reforzarlas y actuar para la mejora de las mismas; e incluso
participar o sugerir una reorganizacién familiar mds adecuada.

ABORDAJE PSICOLOGICO DE SITUACIONES DIFICILES
DURANTE LA ENFERMEDAD

TABLA 2: ENFRENTARSE A LA PROPIA MUERTE

e Dolor
* Miedo a la pérdida de la propia identidad, existencia.
* La despedida:

- junto con la familia

- sin familia colaboradora

- con algin miembro importante ausente.

e No poder participar en acontecimientos importantes de la vida
familiar

A lo largo de la enfermedad de una persona hasta su muerte, el
paciente se encuentra con multiples momentos criticos donde nece-
sita compafiia, consejo y ayuda por parte del psicélogo. Si bien algu-
nas de estas situaciones criticas pueden irse soluciondndose con mas
o menos fluidez, en ocasiones, la situacién de necesidad es tan
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poderosa para el enfermo y su familia que el psicélogo debe poner
todo su conocimiento para apoyarlos y facilitarles diversas formas
para tratar de superarla.

Se pueden considerar situaciones criticas: una posible y proxima
intervencién quirdrgica, los cambios fisicos provocados por la propia
enfermedad, si el enfermo expresa miedo a los cambios, miedo a la
pérdida de identidad, miedo al rechazo familiar y social. Algo simi-
lar ocurre con los efectos secundarios del tratamiento farmacolégico:
temblor, nduseas, vomitos, y la existencia de dolor. Con respecto a
este sintoma, es importante entrenar al paciente en el manejo de ins-
trumentos de control de la ansiedad que pudiera estar disminuyendo
el umbral de soporte del dolor a través del empleo de técnicas como
relajacion y respiracion y el analisis cognitivo del significado subje-
tivo que el paciente otorga a ese dolor, su impacto en su capacidad
de realizacién de las actividades de la vida diaria y el mantenimien-
to de una adecuada relacién con sus cuidadores.

Una de las mayores dificultades a que se puede enfrentar el
enfermo es saber que se va a morir en un plazo mds o menos pré-
Ximo, que tiene que enfrentarse a su propia muerte, lo que les obli-
ga a enfrentarse al miedo a la pérdida de la propia identidad, que
con bastante frecuencia suelen plantear. Es cierto que respecto a
esta cuestion los valores espirituales y las creencias personales van
a ser determinantes para que aparezcan o no niveles altos de ansie-
dad, como pensamientos de ruina, desamparo y vacio existencial.
El enfoque ésta situacion debe centrarse no sélo en el concepto
muerte, sino mas bien en el concepto vida. Es fundamental valorar
positivamente la propia vida, analizar los avances, logros y obsta-
culos vencidos, con el fin de llegar a una conclusién realista pero
rica de la propia existencia y con ella lograr facilitar la capacidad
de, precisamente y aunque parezca paraddjico, desprenderse de
ella y aceptar morir. Es de mucha ayuda experimentar el senti-
miento de haber descubierto un significado para lo que se ha vivi-
do, de haber dejado una huella y que en cierto modo, seguiremos
viviendo en las consecuencias de nuestros actos y en aquellos a los
que amamos. En esta cuestion la intervencion a nivel espiritual es
importante.

Cuando el paciente llega a ser capaz de asumir su propia muer-
te, es interesante que ésta situacion sea abordada también en rela-
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cién con su familia. Frecuentemente el temor del enfermo radica en
que su familia sufra por su causa por lo que desearia hablar hones-
tamente de su situacion y arreglar sus asuntos pendientes. Poder rea-
lizar un acto tan intimo como una despedida y transmitirse los
sentimientos libremente al respecto, no sélo contribuye a que se pro-
duzca una catarsis de miedos, sino hace que afloren todos los senti-
mientos positivos fomentando que a partir de entonces la relacién
pueda ser mas clara entre ellos. La despedida facilita la muerte en el
sentido de que el acompanamiento del enfermo por parte de sus
familiares se construye en una relacién mas profunda y cercana. Si
bien la muerte es algo individual y por mucho que queramos estar
solos ante ella, esta nueva relacién familiar hace que este camino no
sea tan aspero y duro para el enfermo.

En caso de que la familia esté presente y lo acepte, es de gran
ayuda el abordaje en grupo de los sentimientos, pensamientos y
planteamiento o explicacion de conductas especificas del enfermo,
asi como facilitador en el posterior proceso de elaboracion del duelo
de los familiares supervivientes. Pero no todas las familias quieren
involucrarse en esta actividad. No es poco frecuente que las relacio-
nes conflictivas previas se interpongan, bien haciendo que no parti-
cipen o bien que no estén presentes en la atencion al enfermo desde
un principio. Hay que tener presente que la intervencién del psicé-
logo no es centrarse en solucionar los problemas existentes en la
familia, debido a que el propio proceso de la enfermedad tampoco
nos lo permitiria por falta de tiempo; sino mas bien el intentar esta-
blecer un punto de partida nuevo para una mejor relacion entre ellos
hasta la muerte del enfermo. En otras ocasiones, la ausencia impor-
tante de un familiar hace que el enfermo exija demasiado al cuida-
dor, quien si esta junto a él; o bien su anhelo esté centrado en el
ausente ignorando, e incluso en algunos casos casi maltratando o
hiriendo, al que le estd atendiendo. El cuidador ante todas estas cir-
cunstancias, suele expresar sentimientos de incomprensién e incluso
de traicién, lo que obstaculizard su comunicacién y trato con el
enfermo y casi seguro serd una cuestion dolorosa a trabajar en el
duelo posterior.

Para terminar, el enfermo en esta etapa de la vida, suele expre-
sar el problema de no poder participar en acontecimientos fami-
liares importantes, como son: conocer el novio de su hija,
matrimonio o nietos, no envejecer junto a su pareja, etc. Si el
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paciente expresa esta necesidad suelen ser de gran ayuda promo-
ver actividades como la escritura o redaccién de un diario, cartas
para cada situacion, fotos dedicadas, etc. en las que se tratan estos
temas a través de la pregunta “;Qué le dirias si...(se casara tu hija,
por ejemplo)?”.

RESUMEN

La atencién paliativa por parte del psicélogo hacia el enfermo
terminal se ha de realizar de una forma estructurada, con objetivos
bien definidos y siguiendo las necesidades expresadas por él mismo.
Deberd analizar el contexto en el que el enfermo se ubica, sus rela-
ciones con sus seres queridos, cémo se enfrenta al hecho de morir y
considera cuadles pueden ser los miedos que alimentan los altos nive-
les de ansiedad presentes y como trabajar sobre ellos.

Es primordial el desarrollo de la observacién y la creatividad por
parte del psicélogo para una buena adecuacion a las caracteristicas
personales vy fisicas del paciente a la hora de establecer una inter-
vencién, ya que van a estar presentes diversos obstaculos como pro-
blemas de comunicacion, alteracién de la capacidad de
concentracion, fatigabilidad e inmovilidad que serdn progresivamen-
te cada vez mas invalidantes, mds de lo que deseariamos para poder
mejorar o mantener la calidad de vida del enfermo.

Los objetivos que el psicélogo debe plantearse con el paciente
son: valorar la aceptacién de los cambios fisicos, analizar el cumpli-
miento de las prescripciones médicas, la presencia o no de conduc-
tas de aislamiento, reducir el efecto de préximas intervenciones
quirdrgicas o pruebas invasivas, como reforzar las relaciones fami-
liares y cémo buscar lo positivo de su vida para que pueda aceptar
mejor,- si es posible- su muerte.

Es primordial ayudar al paciente en cuestiones como el afronta-
miento del dolor, miedo a la pérdida de la propia identidad y de su
existencia; facilitar la despedida y hacerle sentir que ha valido la
pena vivir, que va a poder estar presente en los acontecimientos
importantes de la vida de su familia una vez que haya fallecido, por-
que ello le ayuda a que vaya desprendiéndose de la vida y se enfren-
te a la muerte de una manera lo mas sosegada posible.
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PAPEL DE LA
MUSICOTERAPIA EN L
CUIDADOS PALIATIVOS







;Cual de los dos poderes, amor o la mdsica, es capaz de elevar al
hombre a las mds sublimes alturas? Es una gran pregunta, pero me pare-
ce que uno podria contestar asi: el amor no puede expresar la idea de la
mdsica, mientras la mdsica puede dar una idea del amor. ;Por qué sepa-
rar el uno del otro? Los dos son las alas del alma”.

Héctor Berlioz (1803-69).

La musica es tan antigua como el ser humano y comprende un
conjunto de estimulos acusticos que proceden de diversos instru-
mentos que son capaces de activar mecanismos neuronales profun-
dos del sistema nervioso central, con lo que pueden modificar
comportamientos y aliviar o curar algunos trastornos, incluso cuan-
do es ofrecida bajo umbrales subliminales. No s6lo modifica nuestro
estado de dnimo sino que produce una influencia muy positiva en el
desarrollo de nuestra inteligencia y salud al estimular mas de una
funcién cerebral a la vez.

;QUE ES LA MUSICOTERAPIA?

Muchas de las respuestas que se dan a esta pregunta suelen estar
orientadas a lo que a cada uno le representa el enlace de esas dos
palabras, musica y terapia. Aparecen imagenes de una persona tum-
bada, relajada, y otra poniéndole mdsica a través de un reproductor
musical, que seguramente serd mdsica clasica, incluso nos viene a la
mente la mitica frase de la musica amansa a las fieras... Habra algu-
no que también pregunte qué tipo de musica podria escuchar para
estar mds relajado, para una mayor concentracién... como si de un
botiquin musical se tratara.

La musicoterapia es mucho mds que eso. El musicoterapeuta uti-
liza recursos especificos: silencio, ruido, sonido, musica y todas las
formas ritmicas y acusticas vivenciadas o expresadas a través del
cuerpo, la voz, los instrumentos musicales, los objetos y los medios
analogicos y digitales de produccion, reproduccién, edicién y comu-
nicacion. La utilizacién del lenguaje sonoro-musical, permite traba-
jar el nivel no conceptual de la comunicacién, el nivel emocional,
resultando los instrumentos musicales, la voz y la musica editada
objetos intermediarios que favorecen vy facilitan la expresion de sen-
timientos y emociones y la exploracién y desarrollo de las relaciones

375



en una situacién agradable, placentera que no desata estados de
alarma en la persona.

Las relaciones histdricas existentes entre la musica y la medici-
na representan un vasto campo de estudio. La musicoterapia fue
practicada en todos los paises y desde siempre. Y, aunque el con-
cepto de enfermedad y de actitud terapéutica han cambiado conti-
nuamente a través de los siglos, los efectos de la musica sobre la
mente y el cuerpo del hombre enfermo, mantienen desde tiempo
inmemorial notables semejanzas'. Tenemos un solo sentido que no
podemos suprimir: nuestro oido, con él comienza nuestra concien-
cia, asi lo programé la evolucion. Antes de pisar esta tierra, y
durante toda nuestra vida hasta la hora de nuestra muerte, cuando
todos los demas sentidos claudican, escuchamos. Es a través de
este sentido como el mensaje sonoro accede, liberando emociones
acalladas, reordenando los ritmos fisiologicos, desbloqueando
recuerdos, comunicando experiencias, incitando un movimiento
corporal.

La mdsica es un elemento que estd presente a lo largo de nues-
tra vida. Desde que somos nifios, nos cantan canciones para arru-
[larnos, mas tarde nos ensefnan otras para aprender los colores o los
nimeros. Después, en la adolescencia nos hacemos fanaticos de
algiin grupo musical y de mayores nos inclinamos por las canciones
que nos procuran momentos agradables o que nos traen recuerdos
de las bellas épocas. Podriamos hacer un repaso de las diferentes eta-
pas que hemos vivido a través de ella, como una especie de “banda
sonora” de la pelicula de nuestra vida.

Tomando la definicién de la Federacién Mundial de Musicotera-
pia, “Musicoterapia es la utilizacién de la mdsica y/o de sus ele-
mentos (sonido, ritmo, melodia y armonia) por un musicoterapeuta
calificado, con un paciente o grupo, en un proceso destinado a faci-
litar y promover comunicacién, aprendizaje, movilizacion, expre-
sién, organizacion u otros objetivos terapéuticos relevantes, a fin de
asistir a las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y cognitivas. La
Musicoterapia busca descubrir potenciales y/o restituir funciones del
individuo para que él / ella alcance una mejor organizacién intra y/o

T Miquelarena, M. “El cuerpo y la mdsica en el tratamiento psiquidtrico”. Monte-
video. Editorial Medina. Pp.139-145
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interpersonal y, consecuentemente, una mejor calidad de vida a tra-
vés de la prevencion y rehabilitacién en un tratamiento?.

Trabajaremos esta definicion para que sea mas comprensible:

Decimos que la Musicoterapia es un proceso sistematico. Tiene
intencionalidad, organizacién y regularidad. No es una serie al
boleo, experiencias sin planear que demuestran ser de ayuda o bene-
ficiosas para una persona. El terapeuta establece objetivos, sigue un
curso de accion basado en estos objetivos y funciona de acuerdo a
un programa planeado de sesiones. Desde un punto de vista de pro-
cedimiento, la terapia consiste en tres fases: valoracién, tratamiento
y evaluacién. La valoracion es el proceso por el cual el terapeuta
estudia al paciente y su condicién, formula objetivos y desarrolla un
plan de tratamiento. Tratamiento es el proceso por el cual el tera-
peuta emplea métodos varios y técnicas de intervencién para inducir
al paciente al cambio. Evaluacion es el proceso por el cual el tera-
peuta determina si el paciente o condicién del mismo ha cambiado
en realidad como resultado del tratamiento.

La musicoterapia es un proceso. Es una secuencia de sucesos que
tienen lugar en el tiempo para el paciente y el terapeuta, y en las
areas musicales y no musicales. No es una intervencion terapéutica
aislada o una Unica experiencia musical que Ileva a una espontanea
cura repentina. Para el paciente, la terapia es un proceso de cambio
gradual que conduce a un estado deseado. Para el terapeuta, es una
secuencia sistematica de intervenciones que lleven a cambios espe-
cificos en el paciente.

La musicoterapia es un proceso sistematico que implica la inter-
vencion de un terapeuta en la relacion con personas que indican
necesidad de ayuda fisica, psicosocial o espiritual, o con aquellos
que aspiran a experimentar una mayor autoconciencia y un aumen-
to de la satisfaccion por vivir. Para que se dé la terapia, el terapeuta
debe actuar de alguna manera sobre el paciente para que se pro-
duzca un efecto o cambio de algin tipo. Asi, las manipulaciones no
dirigidas o desorganizadas no se consideran intervenciones terapéu-
ticas. La terapia musical es apropiada para pacientes y para sus seres

2 Definicion de la Federacion Mundial de Musicoterapia. Bruscia, Kenneth. Defi-
niendo la musicoterapia, colecciéon musicaarteyproceso, pag. 43

2 Bruscia, Kenneth. Definiendo la Musicoterapia. Capitulo 4.
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queridos que desean explorar diversas clases de experiencias musi-
cales que les pueden ayudar a enfrentarse con la enfermedad.

Tipos de intervencion: Los musicoterapeutas tienen a su disposi-
ciéon diez tipos principales de intervencién. Una intervencion se
puede enfocar en aspectos fisicos, emocionales, mentales, conduc-
tuales, sociales o espirituales de la experiencia del paciente. Puede
utilizar cualquiera de todos los elementos de la mdsica como agen-
te de induccion asi como cualquier aspecto del terapeuta mismo.

Los tipos de intervencién son:

e Empatia: donde la experiencia del paciente va, engancha o
resuena con la musica o al experimentar, sincroniza o se refle-
ja con el terapeuta.

* Reajuste: intervencion que aspira a llenar las necesidades fisi-
cas, mentales, conductuales, sociales o espirituales, bien a tra-
vés de la musica o por medio de interacciones verbales o no
verbales con otros.

e Conexion: intervencién en donde la mdsica o el terapeuta
aporta una oportunidad para que el paciente asocie o relacio-
ne experiencias variadas en su mundo interno y externo. Esto
podria implicar el hacer conexiones entre sensaciones corpo-
rales, sentimientos, emociones, imdagenes, recuerdos, pensa-
mientos, actitudes, creencias, comportamientos, gente,
sucesos, entornos, situaciones, etc...

e Expresion: intervencion donde la musica o el terapeuta le da la
oportunidad al paciente de compartir o intercambiar ideas o
sentimientos con otra persona. Los medios pueden ser materia-
les, verbales, no verbales, musicales o no musicales.

e Interaccion: intervencion donde la musica o el terapeuta apor-
ta al paciente la oportunidad de actuar sobre el entorno de
manera reciproca. Los medios pueden ser materiales, verbales,
no verbales, musicales o no musicales.

e Exploracién: intervencion donde la musica o el terapeuta apor-
te una oportunidad para que el paciente investigue problemas,
descubra recursos, evalte alternativas o elija soluciones. Esto
puede involucrar tareas, actividades o experiencias musicales,
no musicales, verbales o no verbales.
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¢ Influencia: intervencién donde la mdsica o el terapeuta afecta
al paciente directamente o induce a cualquier tipo de cambio
en el estado del paciente. Los ejemplos incluyen cualquier
intervencién musical o personal que estimule, calme, dirija,
guie, sugiera, manipule, persuada, estructure o refuerce res-
puestas especificas del paciente.

* Motivacion: intervencién en donde la mdsica o el terapeuta
incremente la probabilidad de que el paciente se enganche o
participe en el proceso terapéutico.

e Validacién: intervencién en donde la mdsica o el terapeuta
apoya, alaba, acepta o anima al paciente.

La Musicoterapia es distinta de otras modalidades por su con-
fianza en la experiencia musical como agente de intervencién. La
experiencia musical se define ampliamente al incluir, tanto expe-
riencias activas como receptivas, y el uso de la musica tanto como
estimulos como respuestas3.

CUALIDADES DE LA MUSICA COMO HERRAMIENTA
TERAPEUTICA

— Es un modo de expresion universal.
— Tiene el poder de penetrar la mente y el cuerpo en toda condicion.

— Estimula los sentidos, evoca sentimientos y emociones asi
como facilita respuestas fisiolégicas y mentales.

— Su estructura y naturaleza intrinseca tiene la capacidad de
autoorganizarnos interiormente y de organizar el grupo.

— Energiza el cuerpo y la mente.

— Es una modalidad flexible, estética y adaptable a diferentes
€asos y circunstancias.

La musicoterapia tiene efecto directo a nivel psicolégico en perso-
nas que de otro modo son “inalcanzables”

— Ayuda a establecer, mantener y fortalecer la relacion terapeu-
ta/paciente.

3 Alicia Lorenzo. “Nordoff-Robbins music therapy publications”
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— Facilita la expresion en personas que no son verbales o con
dificultades comunicativas.

— Aumenta la consciencia de uno mismo, de los demas y del
entorno.

— Da la oportunidad de que personas con dificultades tengan
experiencias sociales placenteras, positivas y gratificantes?.

En musicoterapia la atencién estd puesta en la relacién que se
establece entre musicoterapeuta y paciente, relacion mediatizada por
los objetos intermediarios. La produccién sonoro musical resultado
de dicha relacién sera el objeto de las diferentes intervenciones que
marcaran el desarrollo del proceso musicoterapéutico. Las pautas, la
falta de creatividad, el estancamiento, la presencia o persistencia de
estereotipos, etc., indicaran el momento de introducir cambios.

LA MUSICOTERAPIA EN LA MEDICINA

En el ambito médico, el terapeuta utiliza las experiencias musi-
cales y las relaciones que se desarrollan a través de ellas para influen-
ciar el estado emocional, mental o fisico del paciente antes, durante
o después del tratamiento médico y para ayudar a los pacientes a que
se ajusten a su enfermedad, tratamiento y/o recuperacion.

Objetivos:

— Reducir la pena, el trauma y miedo a la enfermedad, tanto para
los pacientes como para los familiares y seres queridos.

— Trabajar con los sentimientos acerca de la muerte, la incapacidad.

— Resolver conflictos interpersonales entre los pacientes y sus
seres queridos.

— Facilitar la decision de llevar a cabo opciones de tratamiento.
— Reducir la depresion, la ansiedad, la tension o el insomnio
debido a una enfermedad, tratamiento o recuperacion.

— Facilitar grupos de apoyo entre los pacientes y fomentar acti-
tudes positivas acerca de la salud.

4 Benenzon, Rolando, La nueva musicoterapia (1998); “Manual de musicoterapia”
(1995); “Musicoterapia: de la teoria a la practica” (2000);
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“La musica parece poner en marcha los mecanismos de asom-
bro a situaciones que nos sorprenden, lo que nos genera una reac-
ciéon emocional. Las melodias agradables producen entre otros
efectos, un considerable descenso de los niveles de hormonas
estresantes en sangre, lo que hace a la mdsica atil para reducir la
percepcién del dolor, relajar a los pacientes en las fases pre y post
operatorias, durante las gastroscopias y atn en la entrega de malas
noticias si estas van acompanadas de estimulo musical. El efecto,
no obstante, depende no sélo del tipo de composicién, sino del
trasfondo cognitivo y cultural del individuo. Estudios del Instituto
de Investigacion del Cancer del Reino Unido, revelaron que las téc-
nicas de relajacion en las que se emplean melodias pueden redu-
cir hasta en un 30 % los efectos secundarios de los tratamientos
contra el cancer de mama, disminuyendo los dolores y las nauseas
derivadas de la quimioterapia. Se han referido beneficios evidentes
de la mdsica en pacientes aquejados de enfermedades incapaci-
tantes con reduccion hasta de un 50 % de la sensacién de dolor e
inmovilidad en una artrosis severa”.

OBJETIVOS DE LA MUSICOTERAPIA EN LA ENFERMEDAD
TERMINAL

Objetivos generales:
e Abrir canales de comunicacién
* Mejorar la calidad de vida del paciente.

e Ayudar a aliviar los sintomas biolégicos, psicolégicos y socia-
les molestos.

e Fortalecer la autoestima.

e Facilitar la aceptacion de la muerte como un fenémeno normal
de la vida.

Objetivos especificos:
e Aliviar los temores y las ansiedades.
* Fortalecer la conciencia de identidad y de autoestima.

e Disminuir la sensacion de aislamiento.
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e Facilitar la expresién emocional a través de la comunicacion
no-verbal.

e Posibilitar el acceso a los recuerdos para facilitar los procesos
de reflexion de la propia vida.

* Favorecer sistemas de comunicacién familiar abiertos y efica-
ces que faciliten la expresion de los sentimientos.

FASES DURANTE EL PROCESO TERAPEUTICO EN LA
MUSICOTERAPIA

— Recopilacion de datos sobre el paciente:

Antes de organizar un plan de tratamiento y concretar unos obje-
tivos, necesitamos contar con datos que nos aporten informacién
acerca del sujeto enfermo que hablen de su diagndstico y prondsti-
co, caracteristicas de la enfermedad que esta viviendo, medicamen-
tos que le suministran, etc., Por otro lado el musicoterapeuta debera
recopilar informacién en cuanto a lo que se refiere a las etapas que
el individuo ha atravesado y esta atravesando en el proceso de adap-
tacién a la nueva situacion. Se interesara también por la dindmica y
roles familiares en el que esta inserto, cuidadores y auxiliares que
participan en su cuidado, tratamientos que recibe, situacion econé-
mica en la que se encuentra la familia, y demas datos que nos per-
mitan tener un conocimiento completo del individuo considerandolo
en su individualidad y subjetividad una unidad bio-psico-social al
que intentamos ayudar para facilitarle una mejor calidad de vida.

— Ficha musicoterapéutica:

Es el interrogatorio del sujeto y/o los familiares acerca de la his-
toria sonoro musical del sujeto a tratar. La musicoterapia considera
que todo ser humano esta inmerso en una realidad sonora, que los
sonidos nos acompanan incluso antes del nacimiento, por lo que
tenemos una historia sonoro-musical. Formamos parte de una cultu-
ra que se expresa musicalmente. Sonidos, ruidos, melodias, ritmos,
canciones que han sido y son significativas para nosotros y que nos
han generado y nos generan afectos y emociones. Podemos afirmar
que tenemos una identidad sonora, que es la suma de nuestras expe-
riencias sonoro-musicales que continuamente se actualizan.
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El Dr. Benenzon> psiquiatra y musicoterapeuta argentino recono-
cido a nivel internacional) define asi el ISO (identidad sonora) y
habla de sus estructuras dindmicas:

¢ ISO universal: Sonidos que caracterizan a todos los seres
humanos independientemente de su cultura y contexto social
(aires, fuego, agua...).

¢ ISO gestaltico: Vivencias intrauterinas. A medida que el
embrién evoluciona los fenémenos se intensifican y se suman
sonidos del exterior siempre mediatizados por el liquido
amnidtico que actta como filtro (sonidos intrauterinos de liqui-
do, latidos del corazoén, sonidos provenientes del exterior, la
voz de la madre...).

¢ ISO cultural: estimulos percibidos provenientes del medio
social circundante. Ingresan de manera estructurada y comple-
ja. Representado por el folklore, entorno sonoro...

La ficha musicoterapéutica o ficha sonoro-musical nos introduce
en el universo sonoro-musical del sujeto, su experiencia sonoro-
musical y nos orienta en la eleccién de objetos intermediarios que
utilizaremos (instrumentos musicales, musica grabada...) y en la
definicién de un encuadre sonoro-musical apropiado.

Para Callahan, los efectos adversos son raros en la musicoterapia
al tener los participantes una sensacién de control sobre la musica
que se utiliza en las sesiones. Las personas tratan de escoger una
mdsica que les evoque memorias y respuestas afectivas que deseen
experimentar(conciente o inconcientemente) y son a menudo capa-
ces de cambiar las evocaciones producidas a través de la simple
eleccion de otra pieza musical.

METODOLOGIA EN MUSICOTERAPIA

Existen dos métodos generales basicos que son los pasivos o
receptivos y los activos o creativos. A grandes rasgos, la denomina-
cién de activo o pasivo responde al hecho de implicar una accién
externa o interna por parte del paciente, por ejemplo, la accién

5 Bruscia, Kenneth. Definiendo la musicoterapia. Pag. 57.
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“externa”, visible, de tocar un instrumento, de bailar, de cantar... o la
accioén “interna” de escuchar, de imaginar, de sentir...

Cuando la experiencia es activa, la terapia tiene lugar dentro y a
través de los esfuerzos del paciente para actuar, improvisar o crear
mdusica, bien sea solo o con otros. Aqui, la experiencia activa, bien
provee directamente beneficios terapéuticos como estimulo principal
de cambio, o lleva un proceso de respuesta, o desencadena un pro-
ceso terapéutico de cambio.

Cuando la experiencia es receptiva, la terapia tiene lugar como
resultado de la escucha del paciente, entrando en ella, o recibiendo
la mdsica misma. Las experiencias receptivas pueden influir la escu-
cha de musica en vivo o masica grabada, que puede ser improvisa-
da o pre-compuesta por el paciente, terapeuta y otros. La musica
actda directamente en el paciente, bien aportando estimulo que faci-
lita respuestas terapéuticas inmediatas o estimulando un proceso
terapéutico para que se dé un cambio. El proceso de cambio tera-
péutico puede tener lugar durante o después de la experiencia de la
escucha, y puede implicar respuestas musicales o no musicales.©

En la terminalidad, la Ilamada musicoterapia activa estaria dirigi-
da a aquellos pacientes que auln tienen posibilidades de movilidad,
de participacion en la actividad musical. La musicoterapia pasiva o
receptiva estarfa indicada para aquellos pacientes que, no pudiendo
participar de la actividad musical en forma activa puedan tener bene-
ficios a partir de la recepcion musical. Es también posible encontrar
pacientes a los que ofreceremos la combinacién tanto de la musico-
terapia activa, como de la pasiva. Para ambas serd esencial tener en
consideracién tanto la recopilacién de datos sobre el paciente como
la ficha musicoterapéutica, la cual se podrd completar por la infor-
macion que el paciente nos aporte, o en la imposibilidad de que el
paciente nos pueda comunicar estos datos, el informador podra ser
algiin miembro de la familia o cuidador.

— Sesion de musicoterapia: Es la parte terapéutica propiamente
dicha del tratamiento. Estd constituida por distintas etapas:

[- Caldeamiento. Es la etapa en la que el paciente se ubica en
el contexto determinado para ser llevada a cabo la actividad.
Es el momento de exploracion del espacio, de los instrumen-
tos musicales y demas materiales y recursos que utilizaremos
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para llevar a cabo el desarrollo de la sesion. También es el
momento de saludo y de repaso de lo sucedido entre la
sesion anterior y la actual.

Desarrollo de la sesion siguiendo la técnica musicoterapéuti-
ca elegida para ese momento y paciente. En esta etapa se lle-
van a cabo las actividades organizadas por el terapeuta en
base a los objetivos planteados y a los datos recopilados
sobre el paciente.

[ll- Puesta en palabra con el paciente de lo ocurrido en sesion.

En esta Ultima se pasara a hacer un cierre de la sesién, bien
sea por medios no verbales como verbales. Muchas veces
existe por parte del paciente la necesidad de verbalizar, de
poner en palabras la vivencia experimentada a lo largo de la
sesion.

Las sesiones tienen una duracion aproximada de una hora.

En los pacientes oncolégicos sometidos a Radioterapia se inician

*

las técnicas de musicoterapia pasivas o receptivas de grupo para
reforz
imagen corporal que conlleva su enfermedad. A través de la musica
se crea un lazo emocional profundo con el terapeuta. La buena mdsi-
ca nos hace olvidar que estamos enfermos.

ar la autoestima tras un varapalo sufrido por el cambio de la

Los instrumentos musicales: De cuantos mas instrumentos

musicales disponga el musicoterapeuta dependera la oferta que le
pueda hacer al paciente para que éste encuentre el que mejor se ade-
cue a sus posibilidades comunicativas. El instrumental basico de
musicoterapia estd compuesto por:

Instrumentos de percusiéon de membrana: bombo, bongos, pan-

dereta o pandero, caja o tambor, platillos, baquetas correspon-
dientes.

Instrumentos de percusion de laminas (melédicos): xiléfonos,
metal6fonos, cortina o windehirnes, baquetas correspondientes.

Pequena percusion: maracas, tridngulo, claves, campanas, caja

china, cabasa.

Instrumentos de viento: flauta dulce, flauta de émbolo.

Instrumentos arménicos: guitarra cldsica y piano (o teclado)
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CONCLUSIONES

En los Cuidados Paliativos, los musicoterapeutas proveen una
amplia variedad de experiencias musicales creativas y receptivas que
ayudan frecuentemente a los pacientes con enfermedades degenera-
tivas y terminales y a los que estan en su entorno. Los componentes
sonicos de la musica pueden aliviar el sufrimiento fisico, refuerzan
los sentimientos de la memoria de una vida que ha sido y que es y
que inspiran experiencias transcendentales. Addis propone que la
musica tiene tal “poder” en la vida humana debido a que representa
un nivel de conciencia del que no somos conscientes. Quizas ello
explique como la musica puede ser una notable ayuda en el Gltimo
viaje hacia un lugar donde la conciencia propia desaparece.
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Lo importante no es morir bien. Lo importante es vivir bien.

(Don Pietro en “Roma, ciudad abierta”)

MUERTE, NARRACION Y ETICA

En 1935, el filésofo aleman Walter Benjamin publicé un breve
ensayo titulado El narrador'. En él, de entre todas las estirpes de
narradores que imagina, eleva uno a figura ideal: el moribundo.
Aquél que, ante la autoridad de la muerte, ante la cercania de lo irre-
mediable, narra la historia de su vida como un modo de dotarla de
sentido. Pues eso es para Benjamin una narracién, la facultad huma-
na de intercambiar experiencias, una manera de hacer participar a
los otros de lo vivido en primera persona, de abrirles a mundos a los
que, de otra manera, nunca tendrian acceso. A partir de esta prime-
ra consideracion pueden establecerse una serie de evidencias.

En primera instancia, el insoslayable dato biolégico: toda vida
tiende hacia su fin. Como “seres para la muerte” que somos, cada
paso que damos en nuestra existencia nos acerca irremediablemen-
te a ese confin dltimo que es la muerte. Pero, pese a la objetividad
de ese hecho, hay algo en él que lo hace reacio al andlisis mera-
mente racional. Pues, como dar razén de aquello que no atiende a
razones, que nos viene dado, que nos es impuesto, que a menudo es
fruto de un aciago golpe de azar. Porque la muerte, las mds de las
veces, es extemporanea. Pocas veces adviene en el momento opor-
tuno, alli cuando uno ha visto cumplida la trama de su vida. La
expresion “no quiero morir” en realidad enmascara el deseo de no
morir “todavia”. Morir si, pero mas tarde. Lo que en realidad se espe-
ra es una prorroga que postergue algo mds en el tiempo ese momen-
to al que nadie puede sustraerse.

En segundo término, la constante antropoldgica. No existe civili-
zacioén alguna conocida que no posea sus propias narraciones. Toda
colectividad de la que se tiene noticia ha sido capaz de dotarse de
historias en las que reconocerse. Mas alla de las variadas formas de
agrupacion y relacién que hayamos podido establecer los seres

T Benjamin, Walter: El narrador en “Para una critica de la violencia y otros ensa-
yos. lluminaciones IV”. Madrid, Taurus, 1991.
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humanos, de los diferentes sistemas de definir y jerarquizar valores
socialmente aceptables, de las diferentes maneras de gestionar tanto
la vida publica como la privada, hay una constante que se ha man-
tenido a lo largo de la existencia humana: la actividad de relatar his-
torias y de participar vicariamente de lo relatado. Toda la Historia de
la humanidad estd atravesada por las historias que se ha contado a si
misma para dar sentido a su existencia.

Por fin, la dimension ética de toda narracion. En primer lugar,
porque la misma vida humana esta estructurada narrativamente, es
decir, sometida a circunstancias y circunscrita a un determinado con-
texto. Qué soy yo sino identidad narrativa?, el gran protagonista de
esa narracién que es mi propia vida, el Gltimo responsable de las
acciones que la confirman. Cual es la relevancia de las discontinui-
dades que conforman mi biografia si las examinamos aisladamente,
sin integrarlas en el relato de busqueda® que da unidad y sentido a
mi existencia. En segundo lugar, y estrechamente vinculado a lo
anterior, porque el tipo de racionalidad adecuado a la realidad clini-
cay a los problemas éticos que de ella se derivan no es el de la racio-
nalidad objetiva desencarnada, sino, fundamentalmente, una
racionalidad narrativa*. Si la medicina y la ética se pretenden huma-
nas no pueden obviar aquello que también nos constituye como
seres humanos: sentimientos y deseos, valores y creencias. En defi-
nitiva, intransferibles proyectos de vida. Asi, la racionalidad narrativa
se adivina como racionalidad prudencial y responsable, como cons-
tante reevaluacion entre los principios universales, abstractos y obje-
tivos y la realidad del paciente que se antoja particular, concreta y
subjetivamente vivida. En tercer y dltimo lugar, porque es innegable
la estrecha relacion existente entre nuestro desarrollo moral y las
narraciones de las que nos hemos nutrido. Todos de entre nosotros
nos hemos sentido “comprometidos” alguna vez con los personajes
que pueblan los relatos de los que hemos sido oyentes, lectores o
espectadores. Compromiso, sin duda, extrafio, porque qué hay de mi
en esos mundos que, en apariencia, nada tienen que ver con el mio;

2 Ricoeur, Paul: S mismo como otro. Madrid, Siglo XXI, 1996.
3 Maclntyre, Alasdair: Tras la virtud. Barcelona, Ed. Critica, 2001, pag. 270.

4 Gracia, Diego: Como arqueros al blanco. Estudios de bioética. Madrid, Triacas-
tela, 2004.
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pero compromiso, también sin duda, efectivo, porque siento que
algo de mi se reconoce en ellos. Tras abandonarme a esa experien-
cia con la narracion, sé mas sobre la condicién humana y sé mejor.

En el ensayo mencionado mas arriba, Walter Benjamin profetiza-
ba el final de las narraciones. Pues bien, pese a él y a la innegable
proliferacion de basura escrita y audiovisual que nos circunda, toda-
via hay narraciones que nos comprometen, que hacen efectiva la
proclama del novelista y ensayista Milan Kundera de que la decisiva
funcién moral de las narraciones consiste en descubrir facetas des-
conocidas de la existencia humana®, proyectar luz donde antes sélo
existia sombra. Son tres las narraciones convocadas en este texto: E/
hombre elefante (“The Elephant Man”, David Lynch, 1980), Amar la
vida (“Wit”, Mike Nichols, 2001) y Las invasiones barbaras (“Les
invasions barbares, Denys Arcand, 2003). A partir de lo que en ellas
se expresa me propongo reflexionar sobre una serie de cuestiones
que atanen a la denominada “terminalidad”®.

HUMANIZACION Y SUICIDIO

El hombre elefante es la versién cinematografica libre de la histo-
ria de John Merrick, un enfermo aquejado de neurofibromatosis quis-
tica. La narracion de cémo, en razén de su deformidad fisica, el
enfermo-monstruo sera desinvestido de su humanidad. De alguna
manera, la pelicula retoma la tradicional distincién entre ser y vivir,
entre ser humano y vivir humanamente, y cuestiona el papel de la

5 Kundera, Milan: La desprestigiada herencia de Cervantes en “El arte de la nove-
la”, Barcelona, Tusquets, 2000, pp. 11-30. En el mismo sentido, en ensayos de recien-
te aparicion el propio Kundera habla de “novelas que piensan” en El telon. Ensayo en
siete partes. Barcelona, Tusquets, 2005 o Harold Bloom de “literatura sapiencial” en
sDonde se encuentra la sabiduria?. Madrid, Taurus, 2005.

6 Por supuesto las implicaciones éticas de estas peliculas van mas alld de lo que
aqui se va a exponer. Véase, si no, a propésito de El hombre elefante Marzabal, 1. /
Marijudn, M.: Sobre ética, narraciones, enfermedades y monstruos (I y Il). JANO.
Medicina y Humanidades. Vol. LXIIl y LXIV, n°® 1459 y 1460 enero 2003, pp. 48-49
y 52-54. O, en relacién a Amar la vida, Marzabal, 1. / Marijuan, M: “;Oh muerte!
sDonde esta tu victoria?” La muerte en el cine en Ars Medica. Revista de Humanida-
des. Vol. 3, n° 1, Madrid, junio 2004, pp. 130-147.
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medicina en esa tarea de proporcionar las condiciones para que la
vida humana sea digna de tal nombre. Por supuesto, la historia se
desarrolla en el siglo XIX, en pleno furor positivista, atento a los
hechos y tGnicamente a los hechos. Asi, la tarea de la medicina, si se
pretende cientifica, debera limitarse al andlisis de los hechos, en este
caso clinicos, obviando cualquier otra faceta de la vida del paciente
que pudiera perturbar la toma de decisiones por parte del profesional
sanitario. Es mds, y de manera ciertamente perversa, David Lynch
equiparara dos ambitos en apariencia irreconciliables: espectaculo y
ciencia, barracén de feria y hospital. Sélo alli lo extranamente otro es
soportable. Una Gnica condicién: que el monstruo desprovisto de su
condicion de sujeto devenga objeto. Objeto de la mirada y objeto de
la palabra. Por una parte, por lo tanto, el barracén de feria: alli donde,
por unas pocas monedas, el espectador puede abandonarse abierta-
mente a su pulsion escépica, al desvelamiento de lo que por lo
comuin permanece oculto. Por otra, el hospital: alli donde John
Merrick es mero hecho clinico, listado de malformaciones congénitas.

Pese a la diferente naturaleza de ambas representaciones (sus-
tentada fundamentalmente en la impuadica mirada en un caso y en la
racional palabra en el otro), pese al diferente interés que anima a
quienes en ellas ejercen de maestros de ceremonias (pecuniario en
el caso del feriante Bytes, cientifico en lo que respecta al Dr. Treves),
pese, incluso, al diferente estatus social de quienes acuden a ambas
(baja extraccion en un sitio, comunidad cientifica en el otro), el trato
dispensado al monstruo John Merrick es similar: el hecho de que los
contornos de su cuerpo vayan mas alla de lo humanamente recono-
cible lo condenaran al més aca de lo humanamente aceptable. Obje-
to de curiosidad en vez de sujeto de atencién. En este sentido, el
motivo de que su aspecto no nos sea revelado hasta pasados mas de
30 minutos de pelicula no obedece Gnicamente a razones de sus-
pense narrativo, a una vuelta de tuerca mdas con respecto, precisa-
mente, a satisfacer el deseo del ojo del espectador de encarar por fin
la anormalidad de Merrick. Tanto las sombras del barracén que lo
sustraen a nuestra mirada como el biombo del aula del hospital que
Gnicamente deja entrever su silueta nos informan de la luz a proyec-
tar, del velo a descorrer para, tras su desmesura informe, poder entre-
ver una forma humana. Y es que tanto Bytes como Treves, al tiempo
que lo descubren a los ojos de los demas, lo cubren con sus palabras.
Son dos charlatanes poseedores cada uno de su propio cédigo lin-
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gliistico. El primero aludiendo al origen sobrenatural, cuasi mitolégi-
co del fenémeno: “La vida es una continua sorpresa. Considere el
destino de la pobre madre de esta criatura, atacada en su cuarto mes
de gestacion por un elefante. Un enorme elefante. En una isla inex-
plorada de Africa. El resultado es facil de ver. Damas y caballeros, el
terrible hombre elefante”. El segundo, reduciéndolo a la jerga médi-
ca, a una minuciosa descripcién de las deformidades que estragan su
cuerpo: “Jamas la ciencia se ha encontrado con una forma tan degra-
dada de ser humano...”.

En dltimo término, la pelicula nos hara asistir al dificultoso pro-
ceso mediante el que John Merrick pasara de objeto de la mirada a
sujeto del mirar, de sombra y silueta a figura con precisos y preciosos
contornos, del mutismo a la posesion de voz propia. De monstruo a
persona. Pues bien, la metdfora mas acabada de ese proceso de
reconstruccion personal, de adquisicion de una verdadera identidad
narrativa es, sin duda y precisamente, la construccion de la maqueta
de la catedral de St. Phillips que el enfermo finaliza instantes antes de
decidir poner fin a su vida. Como ocurre con Merrick, que la maque-
ta de la catedral esté realizada con materiales de desecho, con aque-
llo que es arrojado al cubo de la basura, no nos impide constatar la
belleza de su acabado. Como ocurre con Merrick, su significacién se
juega también en el terreno de la imagen y la palabra. En el terreno
de la imagen porque su creacion es, en realidad, un trabajo de re-cre-
acion. De la misma manera que nosotros espectadores vy el resto de
los personajes que pueblan esta historia somos invitados a imaginar la
figura humana que se oculta tras su aspecto, John Merrick, pese a la
vision limitada que posee de la catedral (apenas vislumbra su torre
desde la ventana de su habitacién), sera capaz de imaginarla y cons-
truirla en su totalidad. Y en el terreno de la palabra. Por una parte, por-
que, una vez finalizada, como ultimo gesto, la base de la maqueta le
servird para inscribir en ella la huella de su identidad. Su nombre:
“John Merrick”. Atras ha quedado el “monstruo”, el “hombre elefan-
te”, el “animal de circo”, el “fenédmeno de la naturaleza”, la “criatu-
ra” y apelativos similares desgranados a lo largo de la narracién para
referirse a él. Por otra, porque no es casual que el edificio en cuya
reconstruccion se empefa sea una iglesia. Es decir, un lugar habitado
por el verbo. John Merrick ha visto, por fin, colmados sus deseos —“Mi
vida esta llena porque sé que soy amado”—. Su relato de bdsqueda ha
finalizado. Excluido y recluido durante toda su existencia se siente, al
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fin, incluido. Protagonista, por fin, de su propia historia decide auté-
nomamente dar fin al argumento de su vida acostdndose como siem-
pre ha querido, “como la gente normal”. Pues, ;no consiste
precisamente en eso el ideal de la autonomia? ;En poder decidir
voluntaria y libremente sobre aquellas cuestiones que afectan a la
propia vida, incluido el momento de su final?

EMPATIA Y MUERTE MEDICALIZADA

Por supuesto, pocos de entre nosotros, llegado el caso, podemos
celebrar complacientemente haber guiado nuestra vida con pulso
firme. Pocos de entre nosotros, al juzgar lo vivido, dictamos nuestra
absolucién y esperamos con sosiego que la naturaleza se realice,
contribuyendo, incluso, a acelerar su desenlace. Lo habitual es que
la hora de morir llegue cuando todavia sentimos que no ha finaliza-
do el tiempo de vivir. Porque lo importante no es tanto morir en el
momento oportuno como haber sabido aprovechar la oportunidad
que nos brinda la vida. Amar la vida es la historia de Vivian Bearing,
brillante profesora de Literatura de 48 anos. Maxima autoridad en la
poesia metafisica del poeta inglés del siglo XVII John Donne, famo-
so por sus sonetos en torno a la muerte. Es reverenciada por sus
alumnos y admirada por sus colegas. Ha vivido como ella ha queri-
do. Consagrando su vida al conocimiento, ha sacrificado lo emocio-
nal en aras de lo intelectual, ha sustituido el desarrollo de las
relaciones personales por desarrollar la fineza conceptual, pero no se
arrepiente. Rigor, minuciosidad, exactitud, trabajo concienzudo, fir-
meza o resolucién son los términos que ella misma desgrana a lo
largo del relato y con los que califica su relacion con alumnos y
obras literarias, a los que parece reducirse su mundo. Pero la muer-
te vuelve a fijar su cita de manera imprevista. Aquejada de un ade-
nocarcinoma intratable (cdncer de ovario con metastasis
generalizadas en fase cuatro), aceptara someterse a un tratamiento
experimental. A partir de aqui, la pelicula plantea una doble refle-
xién paralela e interrelacionada.

Por una parte, mostrara cémo Vivian Bearing afronta la muerte
con las herramientas inadecuadas, como “los inflexibles esquemas
del erudito” de los que ella hace gala repetidamente y que le han
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propiciado una aparente buena vida, no son validos en la consecu-
cion de una buena muerte. De como, en definitiva, la eminente pro-
fesora devendra humilde alumna, pues debera aprender de lo real de
la muerte que las abstracciones poéticas en las que se habia refugia-
do no pueden expresar. Pues aquello que era correcto en la exégesis
poética resulta futil ante lo real de la muerte. La muerte deja de ser
motivo de juegos intelectuales para tornarse en dolorosa y angustio-
sa experiencia. Asi lo reconoce la propia Vivian: “Hablamos de la
vida, hablamos de la muerte y no es en abstracto. Estamos hablando
de mi vida y de mi muerte. Y la verdad es que no se me ocurre otro
tono. Ahora ya no es hora de agudezas verbales. Nada seria peor que
un analisis intelectual puntilloso. Y erudicién, interpretaciéon, com-
plicacién. No. Es la hora de la sencillez. Es la hora... me atreveria a
decir, de la bondad. Y yo pensaba que con ser muy inteligente todo
estaba arreglado. Pero veo que, por fin, me han descubierto.
Uuuuh... tengo miedo”.

La voraz adquisicion de conocimiento a la que ha dedicado su
vida no se ha traducido, como ya glosara Eliot, en sabiduria”. Vivian
Bearing es poseedora de un saber instrumental que no ensefia ni
como vivir ni cémo morir. Pretendiendo aplicar el mismo esquema
investigador con el que abordaba los poemas a su enfermedad, pron-
to sera consciente de su fracaso. Humillada por los médicos, recuer-
da como humillaba ella a sus alumnos. Reclama de los demds la
compasién que ella negé inflexiblemente a sus discipulos. Implaca-
ble durante toda su vida, sabe que, cuando muera, los colegas que
ahora la admiran se lanzaran implacablemente para ocupar su pues-
to y ella pasard a ser nota a pie de pdgina de cualquier nueva com-
pilacion de los poemas de John Donne.

Todo esto ocurre en un trasfondo de “muerte medicalizada”. Este
es el segundo gran tema de reflexién que plantea la narracién. La
pelicula comienza in medias res, en el meollo del drama. De mane-
ra abrupta y sorpresiva, sobre un fondo desenfocado, el doctor Kele-

7 Todo nuestro conocimiento nos acerca a nuestra ignorancia / toda nuestra igno-
rancia nos acerca a la muerte, / pero la cercania de la muerte no nos acerca a DIOS.
/ sDénde esta la Vida que hemos perdido viviendo? / ;Donde estd la sabiduria que
hemos perdido en conocimiento? / ;Donde esta el conocimiento que hemos perdido
en informacion?. Eliot, T.S.: Coros de “La Piedra” en “Poesias reunidas 1909/1962”
(trad. José Maria Valverde). Madrid, Alianza Editorial, 1986, pag. 169.

395



kian pronuncia las primeras palabras de la pelicula: “Tiene cdncer.
Sta. Bearing, tiene usted un cancer ovarico metastdsico avanzado”.
Asi, Vivian Bearing recibe una “minuciosa” informacién acerca de su
situacion. Lejos parece quedar el modelo paternalista en el que el
médico gestionaba por su cuenta y riesgo la verdad del estado del
paciente. La relacién que aqui mantienen médico y paciente se da
en términos de aparente igualdad. Informacién, consentimiento y
correccion técnica son los fundamentos de toda investigacion que el
Dr. Kelekian respetara escrupulosamente. Pero el problema surge de
la propia naturaleza de la investigacién médica en humanos, porque
el material, el objeto a investigar, es, a su vez, sujeto. Un ser huma-
no. La misma pasién de la profesora hacia la poesia de Donne, se
trasluce en el médico y su equipo hacia el cancer: “El cdncer es
asombroso”, “Es la inmortalidad en cultivo”. El cancer como miste-
rio que debe ser desvelado. Una Unica pega: hay alguien que lo
padece. Ese parece ser su ideal: investigar la enfermedad sin tener
que tratar con el paciente. Un mal menor que, por ahora, no puede
evitarse.

Pero junto, o mejor, frente al investigador impasible surge la
defensora del paciente: la enfermera. La Unica que establece una
relacién compasiva y empdtica con la enferma, la inica que es capaz
de ponerse en su lugar. Cuando curar ya no es posible, cuando la
investigacion ya ha extraido del cuerpo sufriente de Vivian toda la
informacion que le era posible, cuando los médicos abandonan el
barco, alli permanece la enfermera cuidandola, acompafnandola,
confortandola. Ella encarna en la pelicula el paradigma de la res-
ponsabilidad. No siempre lo técnicamente posible es éticamente
aceptable. Las tomas de decision en medicina no se realizan en abs-
tracto, sino sobre pacientes particulares y en situaciones concretas;
es un saber practico, prudencial, que, junto a los principios, sitda los
deseos del enfermo. Es la enfermera la que se opondra a que Vivian
sea sedada definitivamente. Es ella la que, respetando la dltima
voluntad de la profesora, impedira que se la reanime cuando el Cédi-
go Azul se ponga en marcha.

Finalmente Vivian Bearing muere. Atras han quedado degrada-
cién y humillacién, dolor y miedo. La camara enfoca su rostro devas-
tado por la enfermedad y el tratamiento. Sobre ese rostro cadavérico,
a través de un fundido encadenado, se superpone una fotografia de
la profesora cuando todavia vivia. Fotografia que nos habla del ins-
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tante y de la fugacidad. Pues eso es una fotografia, la preservacién de
algo ya definitivamente perdido, devorado por el curso implacable
del tiempo. Una fotografia hermosa, en su sentido etimolégico: for-
mosus, con buena forma, con forma armoniosa y nitida. Asi, sobre el
rostro deformado se superpone el hermoso, el dotado de forma, el
recuerdo de la persona que lo habité. Mientras esto sucede oimos en
off la voz de Vivian recitando el soneto sobre “la muerte de la muer-
te misma” de John Donne8. A raiz de una grave enfermedad sufrida
en el invierno de 1623, Donne escribié las Meditaciones para oca-
siones emergentes. Es decir, para aquellas ocasiones que surgen ines-
peradamente, como es el caso de la enfermedad. En ellas, el poeta
inglés expresa el estado de incertidumbre absoluta que supone estar
enfermo. Habla de la desconfianza ante el poder curativo del médi-
co y de la salud como edificio susceptible de desmoronarse en cual-
quier momento. Y de la muerte, la muerte del otro que a los que
sobrevivimos nos hace morir un poco:

“Ningtn hombre es una isla, completa en si misma; cada hombre
es un trozo del continente, una parte del todo; si un terron fuese arras-
trado por el mar (y Europa es el mas pequeno) seria lo mismo que si
fuese un promontorio, que si fuese una finca de tus amigos o tuya pro-
pia; la muerte de cualquier hombre me disminuye, porque yo estoy
involucrado en la humanidad; en consecuencia, no envies nunca a
preguntar por quién doblan las campanas; doblan por ti"?.

8 “Muerte, no te envanezcas aunque te hayan llamado / poderosa y terrible; pues
ti no eres asi,/ ya que aquellos que crees por tu fuerza abatidos,/ no mueren, pobre
muerte, ni a mi puedes matarme./ Del descanso y el sueno, que son imagen
tuya,/fluye mucho placer; entonces mucho mds de ti/ ha de venir, y muy pronto nues-
tros hombres mejores/ van contigo, descanso de sus huesos, libertad de sus almas. /
Esclava eres del destino, del azar, de reyes y desesperados,/ moras con el veneno, con
la guerra y los males,/ también puede la amapola y la magia dormirnos,/ y mejor que
tu golpe; sy por qué te envaneces?/ Pasado un breve suefo despertamos eternos,/ y
ya no habra mas muerte, ti morirds, oh muerte”. Donne, John: Soneto Sacro n° X en
“Poesia completa (tomo I)” (trad. E. Caracciolo Trejo). Ediciones 29, Barcelona, 2001,
pag. 136.

9 Meditacion XVII: “Nunc lento sonitu dicunt, Morieris”.
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APRENDIZAJEY MUERTE AUTONOMIZADA

Philippe Aries, en su obra ya de obligada consulta sobre la muer-
te en occidentel0, establece una serie de cambiantes actitudes ante
la muerte que van desde lo que él denomina la “muerte amaestrada”
a su completa inversién en la mas moderna “muerte prohibida”. La
primera, que dura hasta el siglo XII, resulta de una especie de fami-
liaridad con la muerte, de la intima conviccion del destino colectivo
al que todo ser humano debe rendirse; de ahi que sin miedo ni des-
consuelo, entre resignado y confiado, se apreste a esperar sin pate-
tismo ni aspavientos, rodeado de familiares y amigos, vecinos y
curiosos, la llegada de lo inevitable. En la dltima, la “muerte prohi-
bida”, que Ariés la sitda a partir de la Segunda Guerra Mundial, se
produce una radical inversion de este proceso. En primer lugar, por-
que el moribundo es desposeido de la informacién sobre su situa-
cion; es al médico (y en ocasiones a la familia) a quien corresponde
ahora gestionar la verdad de la enfermedad con el objeto de “prote-
ger” al moribundo de si mismo. En segundo término y relacionado
con lo anterior, porque la muerte, lo acabamos de ver, se “medicali-
za”, abandona el hogar y se circunscribe al hospital; ya no es algo
que acontece naturalmente, sino que la muerte se convierte en un
verdadero campo de batalla; la muerte es, asi, algo contra lo que se
lucha vy, si llegase a acontecer, algo que se oculta. Hasta aqui lo
dicho por Ariés. Pero puede, no obstante, hablarse de una nueva acti-
tud ante la muerte que sigue a esta dltima. Que, tras la inversién que
supone la “muerte prohibida”, plantea su reversiéon. Pues en res-
puesta al deshumanizador progreso tecnolégico y al uso indiscrimi-
nado de los medios de soporte vital, de la mano de los cuidados
paliativos y de la bioética, el fin de la vida puede dejar de verse
como el del fracaso de la medicina. Es de ahi de donde, junto al
curar e intervenir, comienza a hablarse de cuidar y acompanar. Es de
ahi de donde surgen conceptos como encarnizamiento terapéutico,
futilidad o tratamiento desproporcionado. Es de ahi de donde, frente
a la “muerte medicalizada”, se reivindica la “muerte autonomizada”,
frente a la expropiacion del cuerpo la reapropiacion del mismo.
Pues, de lo que en Ultima instancia se trata, es de vivir apropiada-
mente la propia muerte.

10 Aries, Philippe: La muerte en Occidente. Barcelona, Argos Vergara, 1982.
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Las invasiones bdrbaras constituye una especie de continuacién
de otra pelicula que Denys Arcand realizara hace casi una veintena
de anos, El declive del imperio americano (“Le déclin de I’empire
américain”, 1986). En ésta, un grupo de profesores universitarios que
roza la cuarentena, desencantados ante el fracaso de las utopias de
las que habian formado parte activa y reacios a dejarse engullir por
el deslumbrante modo de vida americano, se re(inen en una casa de
la campifia québécoise con el objeto de buen comer, bien beber vy,
fundamentalmente, de hablar largamente sobre amor, sexo y deseo.
Toda la pelicula se conjuga, asi, en torno a Eros. Diecisiete anos des-
pués, Arcand retine a esos mismos personajes con el objeto de mos-
trar la erosion, fisica y moral, que el implacable curso del tiempo ha
producido en ellos. Es Thanatos quien, ahora, ha tomado el relevo.
Porque, el mas vital de entre ellos, REmy, se encuentra postrado en
la cama de un hospital aquejado de un cdncer terminal esperando
que la dltima escena de su drama llegue a su fin.

Por supuesto, la agonia de Rémy no puede dejar de verse sino como
trasunto de otra mas global en la que, segln el director, se encuentran
abocadas las sociedades del bienestar occidentales. Aquellos que una
vez sonaron con construir un mundo mas humano, mas habitable, can-
sados, han bajado los brazos tras haber tomado la ola de todos los
“-ismos” posibles (del independentismo al anticolonialismo, del marxis-
mo al maoismo, pasando por el existencialismo, el feminismo o el
estructuralismo). La propia Iglesia, vaciada de fieles, se dedica a almace-
nar en oscuros y himedos sétanos Sagrados Corazones y Virgenes Mari-
as, calices e incensarios que nadie demanda. Tras la Edad de Oro de los
principios, la cultura, los ideales y los valores, la humanidad ha retroce-
dido a una nuevay oscura Edad Media. De ahi el titulo de la pelicula. De
ahi la pléyade de barbaros polimorfos que, como una metastasis cance-
rosa, minan los cimientos de la sociedad: terroristas, sindicatos, buré-
cratas, policias, funcionarios o autoridades. El propio sistema de salud
publica naufraga. Y la juventud: marcada por los divorcios, la inconsis-
tencia y el egocentrismo de sus progenitores; inculta, desencantada y
desorientada; sumida en la voragine de la droga o del dinero'!.

1 En esta pelicula repleta de ambigtiedades, la mayor, sin duda, es la relativa al
dinero. Pareciera como si Arcand despreciase y, a la vez, estuviese fascinado por el
poder del dinero. No en vano, el hijo del moribundo, Sébastien, habil especulador
financiero, a quien el propio Rémy calificard como “el principe de los barbaros”,
derrochando el dinero a manos llenas, comprando prebendas y torciendo voluntades,
hara posible que su padre tenga la muerte que desea.
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Por lo tanto, ante esta situacién, cémo dar sentido a la muerte,
cémo no angustiarse si, en ese instante postrero, se vislumbra que lo
vivido no ha tenido sentido, que todo por lo que uno ha luchado no
ha tenido el resultado esperado, que nada queda tras de uno. Asi se
lo expresara en un momento Rémy a Nathalie, la joven drogadicta
que le proporciona la heroina con la que paliar el insoportable dolor
que le acompanara a lo largo de sus ultimos dias y con la que esta-
blece una estrecha relacion de amistad: “Todavia me cuesta aceptar-
lo. No consigo resignarme. Si al menos hubiese aprendido algo. Yo
me siento tan desvalido como el dia en que naci. No he podido
encontrarle un sentido a esto. Eso es lo que hay que buscar. A veces
pienso que eso es lo que hay que buscar”. Y es que del fatal dese-
quilibrio organico surge la necesidad de la introspeccion; la hora del
definitivo naufragio fisico es también la del balance final. Y a Rémy
no parecen salirle las cuentas. De ahi que, de todas las fases del
morir descritas por Kiibler-Ross'2, la ira atraviese toda la narracion
hasta practicamente su final. “Abraza el misterio” le habia dicho la
monja-enfermera que le atendia en el hospital. Pero no el misterio de
la fe, sino el del corazén. Pues, siguiendo el apélogo pascaliano, el
corazén conoce razones que la razén no conoce. Fracasadas todas
las ideologias, es en el misterio del amor y del afecto que le profesan
su familia y amigos donde encontrara consuelo, donde aprendera
que, a pesar de todo, ha merecido la pena vivir. Si s6lo existiese una
Gnica concepcion del bien y de lo bueno el aprendizaje se reduciria
a adoctrinar al educando. En una sociedad plural y abierta en la que
se trata de tomar en serio a los demds, sus deseos y argumentos, no
cabe aprender sino por interaccién, por contagio. Porque tan impor-
tante como aprender es que aprendemos de los otros. Es de ese roce,
de esa friccion permanente de donde surge la chispa que prende la
llama de nuestra comin humanidad. Asi, no sélo Rémy aprende y
cambia, todos los miembros de las nuevas generaciones que en este
dltimo transito se han relacionado con él también sufren, en mayor
o menor grado, un proceso de transformacion: su hijo “capitalista y
puritano que nunca ha abierto un libro”, su nuera que no busca en
una relacién amor sino estabilidad y, fundamentalmente, Nathalie, la
yonkie, la muerta en vida, a la que el moribundo que se aferra a la
vida insuflard sus ganas de vivir.

12 Kiibler-Ross, E.: Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona, Grijalbo, 1989.
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De ahi que, en un momento dado, Rémy renuncie a someterse a
mas pruebas diagndsticas, a inciertos tratamientos, a ponerse en
manos de profesionales supuestamente mas cualificados. Decide
anticiparse al curso de la naturaleza con la ayuda y en compaiiia de
sus mas allegados. Como hace diecisiete afios, el grupo regresa a la
casa de campo cerrando el circulo del diptico. Es la hora del adi6s.
En el amanecer de un hermoso otofo, estacional y vital, familiares y
amigos se despiden practicamente sin proferir palabra alguna, inca-
paces de expresar lo intolerable de la muerte, lo inefable. Porque
cuando ésta hace real acto de presencia, el lenguaje mismo se replie-
ga y el silencio sobreviene. RéEmy muere mediante una sobredosis de
heroina que Nathalie inyecta en su gotero. Sin duda, un acto de amor
y respeto. Sereno, cierra los ojos como si fuera a dormirse. Su dltimo
pensamiento sera para las piernas desnudas de Inés Orsinil3 que pre-
sidieron sus suefios de juventud y que hacia afios que no habia vuel-
to a tener. La muerte adviene y la vida sigue su curso implacable, las
estaciones cambian, los ciclos se suceden sin apenas reparar en
nuestra ausencia. S6lo permanecemos en la memoria de quienes nos
quisieron, de los que aprendimos y a los que algo enseflamos. En los
amigos que, como expresa la cancién de Francoise Hardy que cierra
la pelicula, “han durado la estacién de las amistades sinceras, la mds
bella de las cuatro”. En Nathalie, que, en una ultima escena, se hara
cargo de la biblioteca de Rémy. Ella sera su memoria, la guardiana
de los manuscritos, el Gltimo bastién ante las invasiones barbaras. La
camara se detiene en alguno de esos libros de los que Rémy disfruté
y de los que ahora, la representante de las nuevas generaciones, es
custodia. En esos libros poblados de hombres y mujeres que, en cier-
to modo, se nos parecen; dotados de atributos fisicos y morales que
los diferencian; susceptibles de hablar, de expresarse, y de actuar, de
emprender acciones; inmersos en conflictos que cada cual enfrenta
a su manera, en su circunstancia concreta y segtn los recursos de su
propia biografia. Por eso las narraciones contindan siendo tan impor-
tantes en nuestro desarrollo moral.

13 Que interpretaba a Maria Goretti en la pelicula Cielo sulla palude de Augusto
Gemina.
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INTRODUCCION

“Oh Dios, llena mi alma de amor por mi arte y por todas las criaturas.”
Maimonides.

Una vision catastréfica se ha aduefiado de nosotros, mas dedicados
a lamentar que a definir y realizar nuestro destino. Multiples causas que
atanen al prestigio de la profesién se sefialan: pérdida de la fama y esti-
macién social, escaso poder adquisitivo, culpabilizaciéon permanente
de las consecuencias de nuestros actos, indefension etc. Esta actitud no
deja de ser reactiva, como si en vez de mirar a nosotros mismos cifra-
ramos nuestra validez en el reconocimiento y halago ajenos. jCuan
lejos del recto valor de nuestros actos por nosotros y nuestros iguales
juzgado!. {Cuan poco racional esperar del lego juicio y valor en lo que
el lego no entiende!. Al tiempo, qué poco valoramos del ajeno a nues-
tro conocimiento la opinion en lo que es bien entendido, si de nuestro
hacer obtiene remedio, cuando menos consuelo, que le incline a bus-
car nuestro amparo y depositar en nuestro saber y hacer confianza.

Es cierto que lo que el médico hace, como todo hacer humano
pero alguno por excelencia, cuando sobre otro actta, importa no
s6lo el interés de ese individuo, sino que el acto del médico llama a
una generalidad, tanto de conocimiento como de consideracién de
la humanidad entera; porque en cada uno de nuestros actos ha de
validarse la tensién universal de conocimiento y justicia.

El acto humano busca trascendencia, afectacién a otro, y es justo
que su idoneidad sea juzgada por ambos extremos. El devenir histé-
rico de la Medicina muestra, que sobre su hacer se ha valorado el jui-
cio de médicos y enfermos, pero de éstos menos. Importa la opinién
del otro, de quien es objeto de nuestra accion y de la sociedad toda.
Si en un tiempo la opinién del médico todo lo desarreglé, por con-
siderarla dnica valida, hoy nuestro desarreglo viene de valorar mas la
opinién que de nosotros tienen o de nosotros dicen, sin indagar
quien detenta esta opinion y que interés busca.

LOS FINES DE LA MEDICINA

Médicos del mundo occidental han deliberado nuevamente
sobre qué debe ser y esperarse del médico; y a qué debemos estar
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obligados. Fruto de estas deliberaciones son, entre otros, el estudio
del Hasting Center, “Los fines de la Medicina. El establecimiento de
unas prioridades nuevas.”! y la Carta Médica 20002.

El estudio Hasting manifiesta que es necesario establecer los fines
de la Medicina. Ante la posible definicion dual de estos fines, los
propios médicos o la sociedad, se abstienen de posicionarse. Define
la salud como “experiencia de bienestar e integridad del cuerpo y la
mente”. Y consecuentemente, acota los fines de la Medicina a lo que
ésta puede lograr previniendo, corrigiendo 6 atenuando los efectos
de la enfermedad sobre la salud.

La Carta Médica 2000 establece que “el profesionalismo es la
base del contrato de la Medicina con la sociedad. Los médicos
deben asegurar que el sistema sanitario y su trabajo deben estar diri-
gidos al beneficio del enfermo y atender a la justicia social”.

En lo que estos posicionamientos tienen de analisis y preceptiva
parece dificil buscar mejores fines. Se anhela una referencia ultima
de la Medicina que parece que falta y un escenario propio; cudl
debe ser la finalidad dltima de la Medicina y cual debe ser su uni-
verso; cudl el ser de los médicos; cudl el modo de conocer; cémo
han de de decidir los médicos para que sus actos sean buenos. Creo
conveniente, previo a la definicion de los fines, hacer una conside-
racion teleoldgica de la Medicina, una consideracién formal sobre
el conocimiento y usos de los médicos, y una consideraciéon moral
sobre su deber.

UNIVERSO MEDICO

La comunidad humana se comporta atendiendo a fuerzas discor-
dantes. Una tendencia diferenciadora le empuja a la aparicién de
grupos con caracteristicas propias, que sus integrantes asumen como
identidad. Al tiempo, fuerzas confluentes les llaman a sentirse miem-
bros de una sola humanidad. Incluso sucede que un mismo indivi-

1 Los fines de la Medicina. El establecimiento de unas prioridades nuevas. Hasting
Center. Cuadernos de la Fundacién Grifols i Lucas n® 11. 2004.

2 Medical Professionalism in the New Millenium. A Physical Charte. Annals of
Internal Medicine, 136(3): 243. 2002.
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duo, sometido a estas dos fuerzas, se siente a la vez perteneciente a
conjuntos excluyentes, sin vivenciar incongruencia.

El hecho es que para el progreso humano se precisa, habitual-
mente, una accion comun e ideas comunes que sefialen un camino.
El avance entrafia medios e ideas nuevas y que éstas se compartan
para asegurar su maximo desarrollo. Existirdn siempre hombres, que
compartiendo conocimiento, técnicas o ideas, se constituyan en
comunidad con una finalidad propia que les identifique y hermane.
Esta tendencia unificadora, basada en la comunicabilidad, atiende a
dos modos, globalizacion y universalizacion. En la globalizacién, un
mundo abierto y fluido permite que cada uno obtenga, en libre
comercio, aquello que crea su interés y se asocie a los que ese
mismo interés desarrollan. Pero no hay una intencionalidad previa a
que esto suceda, sino que el apetito e inclinacion de los individuos
genera afanes y planteamientos comunes. La universalizacion supo-
ne que la contemplacién racional de ideas, conocimientos y medios,
obliga a tomarlos como necesarios. La globalizacién tiene mas
aspecto de azar y la universalizacién de necesidad. Parece que no es
propio del conocimiento ser sometido a relacién de trueque, sino a
adquisicion racional por evidencia.

El hombre genera sus propias comunidades vivenciales, sus uni-
versos. La Medicina es el universo propio de los médicos. Un univer-
so, sea fisico o social, hace relacién a una preestablecida armonia que
emana de una finalidad o fuerza, reconocida o supuesta, que impera
por ley universal. Se entiende, que a todo individuo de ese universo
afecta y su incumplimiento supone la imposibilidad de universal.

CONSIDERACION TELEOLOGICA

“Haz que no vea en el hombre mas que al que sufre”. Maimonides.

El médico vive y actda en el universo de la Medicina. Es necesa-
rio definir la finalidad del universo de la Medicina —de la profesion
médica— con la que debe ser congruente y de ella emanar la forma
del pensamiento, la accién y los fines propios de sus actores.

La finalidad tradicional de la Medicina es la enfermedad, pero sélo
en cuanto afecta al hombre. Y puede afectarlo tan radicalmente que
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llegue a aniquilarlo o a limitarlo en lo que de hombre tiene. Aunque
su finalidad inmediata es la enfermedad humana, su finalidad dltima
es el hombre. Finalidad que es comdn a las profesiones y una de sus
caracteristicas. La Medicina es una profesion porque antepone su fina-
lidad a cualquier otro interés y su finalidad es el hombre, enfermo o
que pueda llegar a ser enfermo, todo hombre, todos los hombres.

La enfermedad altera esencialmente al hombre, en lo que hace al
hombre diferente de las otras cosas y de otros seres hipotéticos. El
hombre, al decir de Pico de la Mirandola, es “hechura de un ser inde-
finido” al “que le fue dado tener lo que desea, ser lo que quisiere”,
“que el mismo se forja, se fabrica y transforma”3. Es nuestra naturale-
za hacernos, lograr ser libremente; y nuestro destino. No poder cum-
plir este destino afecta radicalmente a nuestra naturaleza. Y nos hace
indignos, pues llamamos dignidad a lo que nos es propio y diferencia
del resto de las cosas. La enfermedad limita la capacidad de eleccién
libre del hombre en su devenir, en su hacerse en el mundo. Afecta a
la libertad negativamente, incapacitando o mermando la capacidad
de decidir y positivamente, restringiendo el campo de eleccion. En
cuanto que el médico actia restaurando al enfermo en sus capacida-
des para optar y hacer libremente, o le da apoyo, para que se resitie
en su nuevo mundo, haciéndole dueiio de una nueva libertad y con-
tribuyendo, mediante su influencia y consejo, a que la sociedad le
otorgue un nuevo horizonte de eleccién, podemos decir, que la fina-
lidad de la Medicina y del medico es la dignidad del hombre.

CONSIDERACION FORMAL.
LOS MODOS DEL CONOCIMIENTO

“Haz que sea moderado en todo, pero insaciable en mi amor por la
ciencia” Maimonides.

Decimos arte y ciencia de la Medicina. La importancia creciente
del componente cientifico y técnico de la Medicina ha condicionado
el descuido del conocimiento y obrar del medico no cientificos. La
antigua Materia Médica ocupa hoy todo el saber con que se faculta al
médico y lo que se llam¢ Filosofia Médica, aparentemente, ha desa-

3 Pico de la Mirandola. De la dignidad del hombre. Editora Nacional. 1984.
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parecido. La dualidad, instruccién-formacién, del médico aparece
desequilibrada. La instruccion cientifica del médico esta adecuada-
mente reglada y a ella se dedican muchos afios de estudio. La forma-
cién la adquiere, supuestamente, en el postgrado, al tiempo que se le
faculta en el contenido de las diversas especialidades. Pero asi como
se explicita el saber y practica que debe adquirirse en cada especiali-
dad, de la formaciéon del médico no se desarrolla qué contenido debe
tener, ni se la fundamenta. Los usos, modos de pensar y comportarse
de los médicos, se adquieren tardiamente cuando la instruccién cien-
tifica basica se considera acabada; y se espera que se adquieran por
mimesis de la ejemplaridad. Los resultados, para tan torpe hacer, son
buenos, sorprendentemente, pero parte de la frustracion del médico,
entiendo, esta en este deficiente modo de formarse. La formacion del
médico hace referencia al conocimiento cientifico y al no cientifico,
y a la razén practica que guia y modera sus actos.

El médico actda cientificamente en sus procedimientos diagnds-
ticos y terapéuticos, con la incertidumbre de las ciencias biologicas.
Pero el conocimiento de la enfermedad en cada enfermo y el cono-
cimiento del enfermo mismo, comporta aspectos de conocimiento
no cientifico. El médico actia acorde a principios de saber cientifico
pero no sélo de este saber. El conocimiento de los médicos no sé6lo
es el de las ciencias positivas sino, también, el de las llamadas cien-
cias del espiritu. El proceso diagnéstico se parece al del historiador
o el juez, también a la dimension de globalidad del conocimiento
estético. Al modo de indagar del médico Ilamamos Historia Clinica.

Cuando afrontamos un problema diagnéstico, intentamos cono-
cer todo lo que al enfermo se refiere y enfrentamos a este problema
todo nuestro saber y capacidad, es decir, nuestra historia toda. Aun
cuando podamos aportar explicacién cientifica a cada enfermedad y
apoyarnos en la ciencias positivas, el proceder diagndstico no es otro
que intentar convertir las sensaciones del enfermo —sintomas— en
datos objetivos, cualitativamente diferenciables, incluso, mensura-
bles, en forma inmediata o mediata. En el proceder diagnéstico obra-
mos mas como conocedores de narraciones, lo que nos permite
identificar como ya conocido lo que a nosotros se presenta, afectan-
do a una casuistica universal en forma de conocimiento menos deli-
mitado que el cientifico, a la vez difuso y global. Esta forma de
conocer no cientifica aflade sobre el conocimiento cientifico la
imposibilidad de acotar los hechos en margenes estrictos que, si se
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establecieran, impedirian la consideraciéon de incertidumbre y la
atencién a lo imprevisto, que es caracter de la Medicina. Esto en lo
referido a la enfermedad, en cuanto a saber del enfermo y su situa-
cién para poder dictaminar cémo hacer, que el paciente entienda,
acepte y colabore a su beneficio, nos hemos de guiar por este modo
de conocimiento.

En la Medicina como ciencia existe acuerdo de certeza basado
en el método cientifico, pero para lo que no obedece a este criterio
habra de buscarse el que siguen las ciencias del espiritu. El conoci-
miento no cientifico obtiene sentido de certeza en un contexto his-
torico individual y de cultura mediado por el lenguaje, en una
relacion hermenéutica, donde el interrogador se hace intérprete y
mediador, demiurgo, entre si mismo y un mundo consistente.

El método de conocimiento no cientifico obtiene certeza por la
evidencia. El criterio de verdad en este conocimiento hace relacion
igualmente a su modo de adquisicion. ;Como puede asumirse que lo
no cientifico goza de la categoria de verdad y es universalizable?
Solo si el modo de conocimiento es aqui también comun. En los
conocimientos no cientificos el método no estd plenamente definido
pero el modo hace relacién a la formacion.

CONSIDERACION PRACTICA

“Aparta de mi la idea de que lo puedo todo” Maiménides.

La actividad de los médicos es intelectiva. Aun cuando el resul-
tado final del proceso diagnéstico y el establecimiento de una dieta
terapéutica conlleven actuaciones fisicas y quimicas sobre el orga-
nismo del enfermo, el proceso hasta este punto hace relacién al
conocimiento. Como este conocimiento ha de ser el mejor posible,
es necesario que el médico ponga en practica especiales medios de
relacion con el enfermo, con otros médicos, con las fuentes de cono-
cimiento y con cuantos otros entes auxiliares puedan contribuir al
beneficio del enfermo. Por tanto, el médico debe capacitarse en los
métodos de indagacién y de comunicacién. Ademds debe tomar
decisiones, no sélo con el mayor grado de certidumbre, sino con
compromiso moral por la importancia que para el enfermo tienen. Es
por ello que, atendiendo al obrar, nos preocupemos por los modos
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de relacion que el médico debe emplear para obtener el mejor con-
curso de informacion y el mejor juicio; y por su capacidad moral en
la toma de decisiones.

EL HACER. LA RELACION CON EL ENFERMO,
CON LOS QUE LE RODEAN Y ENTRE LOS MEDICOS.
USOS INTELECTIVOS MEDICOS

La relacién de médico y enfermo es una relacion propia, lo es su
tipologia y sélo a ellos pertenece. Es conjuncién de dos disposicio-
nes. La del enfermo de la necesidad, motivada por la enfermedad,
que se caracteriza por la confianza en la intencién del médico de
procurar su bien: la del médico, que asume el compromiso profesio-
nal de servir al enfermo y su caracteristica es la piedad. Dos disposi-
ciones encontradas, confianza y piedad, que determinan mutua
dependencia, sin cuya coyuntura la relacion médico-enfermo es
estéril, pronta a generar sufrimiento a ambos.

En esta relacion el médico debe atender a los principios y modos
de su disciplina, desarrollar habitos especiales de comunicacion y
ofrecer una accesibilidad plena. La complejidad e incertidumbre del
hacer de los médicos y el derecho del enfermo a recibir la mejor asis-
tencia, condiciona que no sélo a que se deban de aportar medios
instrumentales y materiales, sino todo el conocimiento y el de todos
los que participando en el proceso asistencial puedan contribuir a su
idoneidad y equidad. Ha de confluir en la asistencia de los enfermos
el conocimiento mejor, convocando a la discusion de cada enfermo
y en su auxilio a otros médicos, otros sanitarios y a los administra-
dores de los medios. Sélo asi se procederd por excelencia vy justicia,
dando a cada uno segin su necesidad y situacién.

Es propio de los médicos tratar entre ellos dialécticamente los
problemas de sus enfermos. Este proceder incrementa la certeza y
aminora la incertidumbre de la decisién. Metodolégicamente, hace
referencia a la Retdrica, exposicion segln los usos del discurso médi-
co y a la teoria deliberativa de toma de decisiones. Usos tradiciona-
les en los que el médico debe formarse. El médico debe saber,
indagar y valorar las fuentes fiables de conocimiento y razonar, expo-
ner, deliberar y asumir las conclusiones de sus foros segin los usos
de la Medicina.
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EL DECIDIR. MORAL Y DEONTOLOGIA

El estudio critico sobre qué son las profesiones, establece crite-
rios de diferenciacién respecto a otras actividades humanas. Citemos
algunos ejemplos: tener como finalidad el hombre mismo, anteponer
la finalidad propia de la profesion al interés egoista de sus miembros,
actuar con principios y normas acordados cominmente, con carac-
ter universal, atendiendo a normas propias, cuyo compromiso sobre-
pasa lo que las normas de la sociedad instituyen*.

Establecido que la finalidad de las profesiones es el hombre
mismo y sustanciado que el modo de cumplir la Medicina esta fina-
lidad se refiere a la dignidad humana, todos los actos médicos com-
portan una decision moral, en la que no sélo hay que optar por lo
cierto en relacion a conocimiento y arte, sino también por lo moral-
mente bueno. Habrd de ser una decision deontolégica y moralmen-
te recta. La idoneidad moral de los actos médicos, preocupacién de
la Bioética, entrafia contenido positivo, o norma moral; y una “buena
voluntad”.

En una reciente entrevista, E. Tugendhat manifestaba que la incli-
nacion igualitaria de los hombres es la motivacién del contenido
moral moderno, definido como derechos del hombre. “La Gnica fun-
damentacién moderna de la moral es un contractualismo enriqueci-
do. Toda justificaciéon de la moral es una justificacién reciproca”>. La
formacién de una buena voluntad, consecuentemente, no puede ser
otra que un continuo refrendo por el otro. Para los médicos, norma
moral y buena voluntad exigen un permanente didlogo con todos los
implicados en el juicio y la decisién moral y, eminentemente, con el
enfermo, sujeto de la decision.

Es habitual en Bioética que las decisiones médicas asienten en
cuatro pilares: No maleficencia, Beneficencia, Autonomia y Justicia.
El Gltimo reconocido, la Autonomia, tiende a anteponerse al resto. En
mi opinién con buen criterio, la Carta Médica 2000 da primacia al
beneficio del enfermo, el mas propio y sustancial de la profesion
médica. Mal se puede considerar beneficiosa una accién que no res-
pete la libertad del enfermo.

4 A. Cortina. Hasta un pueblo de demonios. pag. 147. Taurus 1998.
5 Ernst Tugendhat. El Pafs. Babelia. Sdbado 16 julio 2005.
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Atendiendo a que los principios de la Medicina deben derivar de
su finalidad propia, el hombre, que vive en una sociedad libre con-
tractual, una sociedad de derechos, los principios de la Bioética
podrian enunciarse: Primacia del bien del enfermo, atendiendo a la
individualidad y observancia de un principio de justicia, atendiendo
a su dimension social.

LA VIDA DEL MEDICO COMO FORMACION

“Dame la fuerza, la voluntad y la ocasion para ampliar cada vez mas
mis conocimientos” Maiménides.

El médico ha de asumir un compromiso —juramento— profesional,
inicidtico:
— Vivir en el universo de la medicina cuya finalidad es la digni-
dad del hombre.

— Entender y practicar el modo de conocimiento de los médicos,
cientifico y no cientifico.

— Ser experto en los usos de los médicos, obtencién de infor-
macion y proceso de conocimiento; y en los habitos de rela-
cién con el enfermo y con los otros actores de la asistencia al
enfermo.

— Asumir normas deontolégicas y morales; y fortalecer su volun-
tad para que sus juicios y decisiones morales sean rectos.

— Su conocimiento material y formal ha de ser el mejor, propio
de sus dias, esforzandose en el estudio y critica de su saber.

— Y ha de proceder asi en cada acto y momento de su exis-
tencia, entendiéndola como una formacién® humanista,
pues en cada uno de sus actos debe ejercitar todo su saber
y voluntad.

6 W. v. Humboldt. Cta. H.G. Gadamer. Verdad y método. Ed. Sigueme, 1997.
“Pero cuando en nuestra lengua decimos «formacién» nos referimos a algo mds ele-
vado y mds interior, al modo de percibir que procede del conocimiento y del senti-
miento de toda la vida espiritual y ética y se derrama armoniosamente sobre la
sensibilidad y el caracter” Pag. 39.
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NECESIDAD DE UN COMPROMISO SOCIAL

“Si los ignorantes me censuran y escarnecen, otorgame que el amor de
mi arte, como una coraza, me torne invulnerable...” Maimodnides.

El compromiso profesional demanda que el médico no sélo sirva
a la sociedad sino que modifique sus usos y guie sobre qué debe
entender y pedir de la Medicina.

Nuestra ancestral desdicha, el mal gobierno, hoy parece agobiar
al orbe. Opongdmonos serenamente. Hagamonos oir por nuestros
regidores, que en lo que sabemos debemos ser atendidos. Cuando
menos, quede constancia, que nadie tenga excusa de ignorante, si tal
verglienza puede consentirse al politico.

Obremos con ecuanimidad, establezcamos nuestros juicios y
cuidadosamente analicemos el ajeno, pues su racionalidad y acier-
to hara que en ocasiones lo hagamos nuestro. Prudentemente haga-
mos pesar nuestra opinion. Desnudemos a los ignaros, peligrosos
siempre, mds si el habito de perorar ha sustituido al de pensar y el
polemista ocupa el sitial del retérico. Nuestra sociedad ama mas
decir que escuchar, escribir que leer, valora mas la vehemencia que
el discurso, mas quiere llevar razén que ser razonable, no aboca a
la revolucion sino a la pendencia; pero es la nuestra y somos asi.
Obliguémonos a depurar nuestro oficio y saber, busquemos en el
estudio y la deliberacién lo mas cierto. Hagdmonos accesibles a los
que aman saber. Enfrentémonos a los que, con petulante ignoran-
cia, medran.

LA MEDICINA MODERNA FRENTE A LOS INCURABLES

“La enfermedad dificilmente puede ser sobrellevada con un esfuerzo

meramente individual, pero hay en ella un poso inevitable de soledad
absoluta.” J. Tusell

“Es necesario que el médico no solamente haga lo que se requiere, sino

que también haga concurrir a lo preciso al enfermo, a los que le cuidan
y a las cosas externas”... del primer aforismo hipocratico.

7 “Me mori el 28 de febrero de 2002” El Pais 13 de febrero, 2005.
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Se tiende a considerar, que lo que nos caracteriza como hom-
bres, en el proceso evolutivo de los hominidos, es la adquisicion de
un medio de comunicacion propio, el lenguaje proposicional, capaz
de determinar y soportar pensamiento con contenido simbélico. Se
identifica este momento con la aparicién de indicios de ritual de
muerte y enterramiento, que inducen a suponer preocupacién por el
hecho de la muerte, anhelo de persistencia ulterior y miedo a la ani-
quilacién. A la muerte cada civilizacién da una razén distinta; y estas
razones se adentran en la entrana y origen de cada cultura. Lo que la
muerte es y representa cambia; y en la sociedad occidental no es la
muerte igual para el hombre clasico, para el del medioevo, el de la
edad moderna, el de la era industrial o el del presente. Cambia el
sentido y también el peso y valor de cada uno de los actores: Mori-
bundo, familia y sociedad. Reconocido y admitido el cambio, impor-
ta justipreciar su evoluciéon de ganancia o pérdida, otorgarle mayor
virtud o reconocerlo desvirtuados.

En la Edad Media el moribundo es protagonista de su muerte,
recorre el itinerario de los novisimos, da mandas en el testamento a
los descendientes asegurandose la gracia en la ultratumba. Es suyo el
monodlogo, testar y reconciliarse, cerrando por su propia mano la
vida civil para esperar la muerte, el resto son actores secundarios,
comparsas que obedecen y contemplan: Iglesia, cofradia y deudos.
En el Romanticismo, el pathos se apodera de la escena y un nuevo
actor, la familia, usurpa el protagonismo de la muerte. La aparicién
de enfermedades de alta incidencia como la tuberculosis y de recur-
sos médicos, que no logran curar pero permiten vivir desmedida-
mente prolongada agonia, generan un nuevo moribundo sin
capacidad para decidir cual es su dltimo momento. La decision de
éste sera dictamen del experto y requiere el enfermo, para sobrevivir,
durante largo tiempo, la ayuda del entorno, de manera, que los que
cuidan son los custodios del curso de la enfermedad y terminan apo-
derandose de la definicién y expresion de la agonia y del duelo por
la muerte. El moribundo sufre pero padece la familia y es la que
manifiesta dolor y recibe consuelo.

Hoy, la mayor capacidad técnica de diagnéstico y tratamiento, al
tiempo que mucho descubre amplia la ignorancia. Si sabemos mas

8 Ariés, P. Historia de la muerte en Occidente. El Acantilado. Barcelona 2000.
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también existe mayor incertidumbre, no pudiendo, como antano, ser
tan firmes y acabados diagnéstico y pronéstico de los enfermos. La
complejidad de los medios determina que el enfermo sea apartado
de su ambiente y trasladado al propio de los sanitarios y siendo al
enfermo tan ajeno, aunque para él se haya construido, termina sien-
do peregrino en su patria. El lenguaje médico, extrafio a lo que como
vulgo hablamos, hace que el moribundo dificilmente llegue a saber
que le aqueja o que va a sucederle, pues aln la caridad se alia en su
desgracia y por ocultarle lo que pueda aumentar su dolor le anega en
el sufrimiento de la ignorancia. El moribundo deviene un ser menor,
cuando no objeto, los deudos espectadores con un libreto dificil-
mente interpretable y los sanitarios protagonistas de la ocultacién y
de la escena.

Al presente la muerte ya no es el término heroico y tragico de
la vida, resumen completo de la misma, desvanecimiento bajo la
fuerza fisica y moral de una derrota inexorable que pone final a
gozos y avatares, sino algo incomprensible a lo que se ha despoja-
do de sentido trascendente. Acto biolégico repugnante e ingrato,
espectaculo impropio relegado al ambito privado, pero para el que
se desprovee al moribundo de su privacidad familiar en una para-
déjica reclusion. Se rompe la asociacién entre el hombre y la muer-
te, que es ahora claudicacion que produce miedo sin reverencia y
de la que todos se apartan por impropia de una cultura de compe-
titividad y placer. El moribundo sufre un proceso de destierro que
en apreciacion de O’Connell? ostenta tres caracteristicas: aliena-
cién, fragmentacion y disminucién, por cuanto es confinado fuera
de su contexto social, su cuerpo es atomizado en cada uno de los
6rganos y sistemas a tratar y el espiritu se condiciona a las ordenes
de sanitarios, asistentes sociales, psicologos y guias espirituales y
su protagonismo en las decisiones es progresivamente menor y ter-
mina por no ser requerido.

Al tiempo el papel del médico ha cambiado substancialmente.
Si en tiempos se consideraba que la actuacion del médico termi-
naba cuando sus recursos, en preservacion de la vida, habian fra-
casado y el moribundo era encomendado a otros actores, pasando

9 O'Connell, L.J. Changing the Culture of Dying. Health Prog. 77(6): 16-20. Nov-
Dec. 1996.
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a ocupar en el escenario de la agonia papel predominante sobre el
enfermo sus familiares, y en nuestra cultura los religiosos, incluso
especialmente preparados para esta asistencia, actualmente, mori-
bundo y médico han quedado, respectivamente, como actor y
mantenedor de esta obra final. Los motivos por lo que esto ha suce-
dido no los analizaremos aqui, pero si valoraremos como deberia-
mos asumir esta nueva realidad, entendiendo que es necesario
restituir al paciente en su dignidad y capacidad de decisién, dan-
dole el soporte necesario para seguir siendo duefio de si mismo
hasta el postrer momento.

Quisiera hacerlo atendiendo primero a aspectos de conocimien-
to relacionados con el moribundo, su personalidad y situacién y en
segundo lugar, a aspectos practicos de la actuacion del médico.

Importa, que los sanitarios asistenciales se formen sobre el hecho
de la muerte en su concepto antropolégico, social y metafisico, y se
instruyan sobre como la cultura occidental hoy la contempla y como
la vivencian la sociedad y el individuo, especialmente el paciente;
integrando en el estudio del médico el conocimiento de estos aspec-
tos y la practica durante su formacién en el entorno de moribundos
y terminales.

Que convertidos los sanitarios, circunstancialmente, en arbitros
de la decisién sobre quien, dénde y, en ocasiones, cuando, deben los
hombres morir, actien siempre en interés del moribundo, dando
prioridad a su autonomia (o libertad, que sin ella cualquier conside-
racion sobre la dignidad es ocioso) sobre otros valores y supediten a
este principio las actuaciones propias, de la familia y los medios de
asistencia.

Que con su actuacion prudente ayuden a asumir el hecho de la
muerte y sensibilicen, al medio sanitario en el que se desenvuelven,
a la poblacion a la que asisten y, en especial a los que se encuentran
en el entorno del moribundo, a contemplar la muerte acorde a nues-
tra cultura mas que a modos foraneos.

En consecuencia, que la autonomia del paciente terminal se ejer-
za amparada en la piedad de quienes le rodean vy sirven. A fin de,
como quien se es se viva, asi se sea hasta el postrer momento y
pueda como quien se es hallar la muerte, habran los sanitarios de
hacer concurrir a lo preciso a los que al agonizante rodean, reca-
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bando el comportamiento mas acorde a la familia y a los medios
sanitarios y sociales.

La Administracién sanitaria deberd, y es obra de todos motivarla
y demandarla, coordinar sus servicios, estableciendo programas
comunes de asistencia y proveyendo de lo formacién y medios téc-
nicos y humanos que se precisen.

Necesariamente, el médico precisa una formacién acorde a su
sociedad sobre la muerte; y conocimiento del la personalidad y pre-
visiones que el enfermo haga para si mismo.

El médico en sus actos estd sometido a normas que ostentan un
sentido gradual. Como ciudadano, sometido a las leyes penales,
que obviamente emanan de los principios constitucionales; las
constituciones del mundo occidental asumen la Declaracién Uni-
versal de los Derechos del Hombre y a ellos se supeditan. Ademas,
como profesional debe asumir las normas deontolégicas, pues este
es su compromiso, considerando obviamente que no pueden las
mismas entrar en contradicciéon con la normativa penal y que en
situacion de supuesta incongruencia, prevalecera la norma penal
sobre la deontolégica, asi como sobre aquella prevalece la consti-
tucional. Y sobre esto, ha de actuar moralmente en lo dudoso aten-
diendo a la prudencia. Nunca la ideologia moral, religiosa o social
del médico prevalecera sobre la del enfermo, entendiendo, como
ya se ha manifestado, que las de ambos no pueden estar en con-
tradiccion con las leyes penales; y las del médico con las normas
deontoldgicas.

En la actuacién del médico referente a los deseos del enfermo,
debe entenderse que no es licita ninguna actuacién por su parte no
aceptada por el enfermo, pero que no todo deseo del paciente puede
ser asumido por el médico, si éste entra en conflicto con las anterio-
res normas y lo que se entiende correcto como hacer cientifico o
reconocido obrar de arte. A estos principios deben referirse los plan-
teamientos sobre eutanasia y suicidio asistido, cuya licitud sobrepa-
sa la voluntad individual y colectiva de los médicos, pues
corresponde al cuerpo legislativo designado por los ciudadanos;
pero deben ser motivo de estudio y fundamentacion por las asocia-
ciones profesionales para estar prevenidos a su eventualidad, tanto
como para exigir ser oidos por los legisladores como parte conoce-
dora y comprometida.

418



ATENDIENDO A LA PRACTICA

La relacién médico-enfermo configura un tipo propio de relacién
basado en la confianza que el enfermo deposita en el médicoy en la
actitud piadosa, compasiva, de éste hacia el enfermo. En la asisten-
cia al enfermo terminal la finalidad de los actos del médico es el con-
trol o la moderacién del dolor y el sufrimiento. Para ello es preciso
un conocimiento mutuo, un reconocimiento del médico y del enfer-
mo en el otro, asumiendo su mutua posicion e interdependencia. Por
tanto el médico ha de ser siempre accesible al enfermo y estar aten-
to a sus manifestaciones y deseos, tanto en lo referente al conoci-
miento de su enfermedad como a provisiones, deseadas o no, al
modo del “Perfecto pescador de cafia”'%, no imponiéndole conoci-
miento o decision no querida, pero facilitdindoselos cuando se perci-
ba su deseo o necesidad.

La asistencia ha de ser integral y debe concitarse a ella todos los
recursos necesarios, humanos y materiales, del medio familiar, sani-
tario y socialll.

Como guia, el médico, tratard de identificar y actuar en los
siguientes aspectos:

* Aspectos fisicos: Identificacién de sintomas con especial atencion
al dolor y aplicacién de medidas de control de los mismos. Sin-
gularmente todo médico debe estar capacitado para la aplicacion
de protocolos de sedacion terminal y sedacion de la agonia.

* Aspectos psicosociales: Conocimiento a través de la comuni-
cacion con el paciente de su posicion frente a la enfermedad y
la muerte, de sus deseos temores y actitudes, que habran de
confrontarse con los del médico y los familiares para planificar
las directrices a seguir, supeditadas a la autonomia del enfer-
mo. Apoyo emocional y psicoldgico al paciente y familiares y
preparacion del duelo.

* Aspectos espirituales: Conocimiento y respeto de los valores
espirituales y creencias religiosas del enfermo y provisién de la
asistencia que estos demanden.

10 El perfecto pescador de cafia. Walton, 1. Libreria de Nadtica. 2001.

1T Himelstein, B.P. Medical Progress: Pediatric Palliative Care. N. Engl. J. Med.
350(17): 1752. April 2004.
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* Aspectos intencionales: Discusién, cuando se crea preciso o se
demande por el enfermo, de los posibles planteamientos asis-
tenciales y su posicion respecto a las medidas aceptadas o
rechazadas por el mismo, tanto en lo referido a tratamiento de
mantenimiento como paliativo o medidas extraordinarias.

* Aspectos referidos al entorno: Valoracion en cada momento de
las necesidades del paciente y su congruencia con la localiza-
cion del paciente, a fin de que las mismas puedan actuar efi-
cientemente en modo, lugar y tiempo, con acuerdo del
enfermo y de sus familiares.
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“Los que sufren, no pueden esperar”. OMS

Para empezar es necesario dejar patente que los Cuidados Palia-
tivos (CP) no son un articulo de lujo que los paises ricos queramos
“exportar” a los paises mas pobres, porque éstos son un patrimonio
de todos. Existen también otros mitos que se deben borrar:

MITO n° 1: El cancer es un problema de paises desarrollados

El cancer ha sido considerado, a menudo, un problema que afec-
ta principalmente al mundo desarrollado, pero actualmente, de los
10,9 millones de casos nuevos de cancer cada afio, mas de la mitad
se diagnostican en los paises en desarrollo, que sélo cuentan con el
5 % de los recursos mundiales que se dedican a esta enfermedad.
Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), en los préximos
20 anos el acceso a los CP serd, cada vez mas, una necesidad basi-
ca esencial para millones de personas, sobre todo en los paises en
desarrollo, porque la incidencia y mortalidad del cancer y de otras
enfermedades crénicas, pero potencialmente mortales, aumentara
de forma espectacular. Los cambios demograficos, fundamental-
mente el aumento de la poblacién adulta y la emigracién a las gran-
des urbes, estan dando un vuelco hacia un perfil epidemiolégico en
el que predominan las enfermedades crénicas no transmisibles sobre
las enfermedades agudas e infecciosas.

De acuerdo con las previsiones para el aho 2020, dos de cada
tres nuevos casos de cancer se daran en paises en desarrollo, por lo
que sera posible observar aumentos alarmantes en el nimero de
fallecimientos por cancer de mas del 75% en Africa del Norte, Asia
Occidental, América del Sur, Caribe y Sudeste de Asia, regiones
donde tradicionalmente se registraban escasas tasas de mortalidad
por cancer, en comparacion con las de 2002. Dentro de 15 afios, los
fallecimientos por cancer en los paises en desarrollo alcanzaran la
cifra de casi siete millones por afo, el doble que la tasa actual.

Los paises en desarrollo van a necesitar cada vez menos inver-
sién en proyectos sanitarios para el control de las enfermedades
transmisibles pero cada vez mas recursos para mejorar sus sistemas
frente a las enfermedades cronicas. A la hora de planificar las ayudas
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sanitarias, hay que empezar a cambiar nuestra vision porque las
cifras del cancer no van a dejar de crecer, mas atn porque los CP son
una necesidad en estos lugares, donde mas del 80% de los enfermos
con cancer son diagnosticados en fase avanzada e incurable. Sabe-
mos que la mayoria de estos pacientes oncoldgicos, fallecen en con-
diciones lamentables y con dolor, por no recibir tratamiento paliativo
o por ser este inadecuado y sin las minimas condiciones de atencion,
que una enfermedad de esta gravedad requiere.

Si bien no podemos curar esta enfermedad, si podemos aliviar de
forma eficaz el dolor asociado a las etapas avanzadas. A veces no se
necesita una gran inversion econémica, basta con un cambio en la cul-
tura sanitaria y en las leyes (por ejemplo, para facilitar un mejor acceso
a los analgésicos opiaceos). A partir de las normas que dicté la OMS
sobre analgesia, gracias a varios estudios en grandes poblaciones de
pacientes, se racionalizé el uso de farmacos contra el dolor, con lo que
se mejord su efectividad, pudiendo afirmarse que mediante su utiliza-
cion, segln las recomendaciones propuestas, seriamos capaces de aliviar
el dolor por céncer de forma importante en un 75-90 % de los casos.

El alivio del dolor por céancer ha sido considerado por la OMS como
un problema que atafie a los derechos humanos, porque su manejo ina-
decuado es un grave problema de salud publica en el mundo. El dolor
asociado con el cancer avanzado puede y debe aliviarse a pesar de los
recursos limitados. Hay que invertir en prevencion del cancer, pero
también hay que dar una respuesta a corto plazo a los millones de per-
sonas que mueren cada afio con dolor severo.

Es necesario lamentar que en los paises mas pobres, frecuentemen-
te se utilizan tratamientos muy costosos de dudosa utilidad para los
pacientes y en muchos casos claramente perjudiciales, pues parece que
aportan “prestigio” e ingresos a médicos e instituciones. Es posible que
detras de esta aparente paradoja esté la presion de la industria farma-
céutica y la complicidad de unos sistemas sanitarios muy ligados a ésta.
Uno de los autores ha visto pautar quimioterapia totalmente ineficaz
para un tipo de tumor en un estadio muy avanzado. No cree que los
médicos fueran unos ignorantes, sino mas bien que en ocasiones se
juega con la ignorancia de los enfermos y con sus esperanzas de cura-
cion, lo que hace que éstos acaben pagando el “milagroso” medica-
mento, aunque ello requiera vender incluso el total de sus escasas
pertenencias (incluida su propia casa) o tengan que obtener préstamos
que acaban comprometiendo el futuro de su familia.
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MITO n° 2: La morfina no es un medicamento esencial
para la atencién del SIDA

De los més de 40 millones de personas que hoy dia viven con el
VIH/SIDA, mas del 95% se encuentran en paises en desarrollo. El
pasado afio se estimé que, s6lo en el Africa subsahariana, han muer-
to con dolor severo 1.840.000 personas. Al menos la mitad de todas
las personas con el VIH, sufrirdn dolor intenso en el curso de su
enfermedad, lo cual es fuente de enorme angustia para el enfermo,
la familia o amigos que les cuidan y que son testigos impotentes de
este sufrimiento. Con la gran tragedia que supone el SIDA en la
mayorfa de Africa y parte de Asia, parece increible que todavia haya
que reclamar que:

- La morfina si es un medicamento esencial para la atencion del
SIDA.

Este farmaco es efectivo, seguro y econémico. Sin embargo,
como hemos dicho anteriormente, en muchos lugares su empleo se
ve obstaculizado porque:

- Los responsables politicos desconocen su importancia
- Los agentes sanitarios no estan bien formados

- No existe una politica nacional favorable al acceso reglamen-
tado a los opioides como analgésicos.

FIG. 2. MEDIDAS BASICAS PARA LLEVAR A LA PRACTICA PROGRAMAS DE ALI-
VIO DEL DOLOR EN EL CANCER

Disponibilidad de medicamentos

Reforma de los reglamentos/ legislacién
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ponibilidad de medicamentos (espe-
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Mejora de la prescripcién, la distri-
bucioén, el despacho y la adminis-

tracién de medicamentos

Educacion

Del publico, de los profesionales

de salud (médicos, enfermeras,
farmacéuticos)

De otras autoridades de sani-
dad, administradores,

Politica oficial
Normas Nacionales o estatales que destaquen la
necesidad de aliviar el dolor crénico en el cancer
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No puede existir un programa de atencién paliativa a menos que
se base en una politica nacional razonable sobre los medicamentos
que se van a aplicar. Las reglamentaciones nacionales excesivamen-
te restrictivas sobre opidceos dan lugar a su escasez y aumento de
precio en algunas regiones, especialmente en los entornos rurales. En
muchos paises, uno de los mayores obstdculos es que la morfina y
otros analgésicos potentes, estan a menudo prohibidos por la ley.
Uganda y Tanzania son los Gnicos paises africanos en los que suele
disponerse de morfina oral, y s6lo Uganda la proporciona especifi-
camente para CP. Esto significa que seran necesarias ain muchas
campafas y programas para superar esta “opiofobia” que con fre-
cuencia es infundada.

En los paises de ingresos bajos y medios, mas del 90% de las
personas con VIH/SIDA no tienen acceso a los opioides porque no
existe una politica nacional de CP. Atn en el caso de que una per-
sona esté recibiendo tratamiento antirretroviral, los CP son nece-
sarios, porque el VIH sigue causando una morbilidad y mortalidad
considerables. Los pacientes con SIDA y otros trastornos crénicos
potencialmente mortales, sufren problemas similares a los comdn-
mente encontrados en el cancer como son: dolor, disnea, estados
de confusién, sufrimiento psicosocial, etc. Dado que las raices del
sufrimiento en diferentes trastornos son comunes, los programas
de CP en todos los paises, deben prepararse para incorporar a un
mayor nimero de pacientes y con una gama mds amplia de tras-
tornos.

CONCLUSIONES

1.- Los paises del primer mundo tendremos que asumir rapida-
mente los nuevos desafios y, si queremos seguir apoyando a los paises
menos desarrollados, es necesario hacer un mayor hincapié en la
ayuda para las enfermedades crénicas potencialmente mortales. Para
ello es necesario crear espacios de formacién y desarrollo de modelos
de asistencia sanitaria, para que las autoridades y los propios agentes
de la salud, faciliten una atenciéon encaminada a realizar lo que ya se
puede realmente hacer: aliviar el dolor y demas sintomas desagrada-
bles de los enfermos en fase terminal y el sufrimiento.

2.- Para el enfermo en fase avanzada o terminal:
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El modelo “curativo” protagonizado por el médico, instituciona-
lista, altamente tecnolégico y costoso, ahade sufrimiento a su situa-
cién. Los Cuidados Paliativos, sin embargo, donde es el enfermo el
protagonista con la ayuda de su familia, pueden ser baratos porque
se desarrollan fundamentalmente en el domicilio, mediante un tra-
bajo en equipo. Esto es una gran ventaja para los paises con ingresos
medios y bajos.

Hace 15 afos la definicién de la OMS de los CP recalcaba su
importancia para los pacientes que no respondian a la terapia cura-
tiva. Sin embargo, en la actualidad se reconoce ampliamente que los
principios de los CP deben aplicarse lo antes posible en el curso de
cualquier enfermedad crénica y en dltima instancia mortal. Esta
modificacion de criterio surgié de una nueva comprension de que
muchos de los problemas encontrados al final de la vida tienen sus
origenes en un momento anterior a la trayectoria de la enfermedad.
Los sintomas no tratados en el momento en que aparecen se tornan
dificiles de manejar en los ultimos dias de la vida. Las personas no
“se acostumbran” al dolor; mas bien, el dolor no aliviado y perma-
nente refuerza la transmision del propio dolor.

Todos estos principios deberdn propiciar un cambio de cultura
sanitaria en los paises donde el problema se va a volver mas acu-
ciante.
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“Nada puede detener una idea cuyo tiempo ha llegado”

INTRODUCCION

Los Cuidados Paliativos (C.P.) definidos como “el cuidado activo
total de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
curativo, mds aun si estd en fase avanzada y progresiva”, son y pue-
den ser un elemento significativo para mejorar o mantener la calidad
de vida de muchos enfermos en el mundo. De los 56 millones de
personas que fallecen cada afo, 44 millones corresponden a los pai-
ses desarrollados (1,2). De estos, unos 33 millones podrian benefi-
ciarse de estos cuidados. Como la muerte afecta a los familiares y a
una o dos personas que llevan el peso de la atencién del paciente, se
podria decir que los C.P. basicos serian positivos para unos 100
millones de personas (3).

En esta etapa final las metas principales pasan a ser el alivio y la
prevencion del sufrimiento a través de la identificacién precoz vy el
tratamiento impecable del dolor y de otros problemas fisicos, psico-
sociales y espirituales, para que el paciente viva lo mejor posible el
tiempo que le queda, evitando el uso de medidas desesperadas como
el encarnizamiento terapéutico. Existe una responsabilidad moral
para todos de buscar como proporcionar un adecuado cuidado al
final de la vida a los ancianos, a los que padecen SIDA y cancer y a
los enfermos con otros padecimientos terminales, Tabla 1, con méto-
dos paliativos simples y validos que cuestan poco, que son acepta-
bles y posibles de mantener en un nivel comunitario y que pueden
aliviar el sufrimiento en gran escala.

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

Paciente oncologico:

Presencia de enfermedad oncoldgica documentada, progre-
siva y avanzada

Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento
Pronéstico de vida limitado.
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Pacientes con SIDA terminal en las siguientes categorias:
Patologia tumoral asociada en progresion
Patologia neurolégica en progresion: LMP 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

Pacientes con procesos cronicos en estadios avanzados
Enfermos con insuficiencia renal crénica terminal
Con enfermedad pulmonar obstructiva crénica, con insufi-
ciencia respiratoria hipoxémica

Con insuficiencia cardiaca en los que se han descartado
intervenciones quirdrgicas o transplante

Con hepatopatia crénica sin posibilidad de tratamiento radical
Algunas enfermedades neuroldgicas, progresivas e irreversibles.

Ancianos con pluripatologia y gran limitacion funcional.

En muchos paises se necesita la solidaridad internacional y la
presencia de una voluntad politica para desarrollar un programa
paliativo, donde se eduque y se entrene a los sanitarios en la filo-
sofia paliativa y se facilite la prescripcién de analgésicos y otros
medicamentos basicos baratos segln las posibilidades culturales y
socioeconomicas de cada pais. En este articulo revisaremos cémo
los Cuidados Paliativos pueden convertirse en una forma mas de
cooperacion internacional y sefalaremos algunas vias para hacer-
lo posible.

LA SOLIDARIDAD DE LA ACCION PALIATIVA

Los Cuidados Paliativos son un modelo de actuacién sociosanita-
ria que promueve la solidaridad con el que sufre un padecimiento
avanzado y progresivo no susceptible de curacion. Con ellos, la
Medicina se ha visto potenciada como una ciencia y arte y ha gana-
do en la promocioén de la salud por varias causas: a) la inclusion vy el
abordaje participativo del paciente y de su familia en su tratamiento,
b) el trabajo multidisciplinar que han puesto en marcha, c) el reco-
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nocimiento del caracter social de la salud y de la influencia de los
apoyos psicosociales para sobrellevar mejor la enfermedad, y d) el
énfasis en la necesidad de incluirlos como parte integrante de toda
politica sanitaria. Todo el cuidado se orienta a tratar de aliviar los sin-
tomas molestos y el sufrimiento y a ayudarle a resolver sus diversas
necesidades para que tenga una buena muerte de acuerdo a los
siguientes principios. Tabla 2

Tabla 2. PRINCIPIOS ESENCIALES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS (5-7)

1. Respetar la dignidad del enfermo y de los proveedores de
cuidados

2. Ser receptivos y respetuosos con los deseos del paciente y la
familia

3. Utilizar las medidas mas adecuadas compatibles con la
eleccion del paciente.
Cubrir el alivio del dolor y de otros sintomas fisicos

5. Valorar y tratar sus problemas psicolégicos, sociales y espi-
rituales/religiosos

6. Ofrecer continuidad en el cuidado a lo largo de la enferme-
dad hasta su muerte

7. Proporcionar acceso a cualquier tratamiento que de forma
realista se espere que mejore la calidad de vida del
paciente, incluidos los tratamientos alternativos o no tradi-
cionales (8-9)

Respetar el derecho a negarse a recibir tratamiento

9. Respetar la responsabilidad profesional del médico para
interrumpir algunos tratamientos cuando proceda, teniendo
en cuenta las preferencias del paciente y de la familia

10. Apoyar a la familia durante la enfermedad como en el pro-
ceso de duelo

11. Promover la investigacion clinica sobre la mejor provision
de cuidados al final de la vida
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CANCER

En el siglo XXI, el cancer, las enfermedades cerebrovasculares y la
diabetes aumentaran de un 27 a un 43 %, hasta el 2020, mientras las
enfermedades transmisibles, descenderan del 50 al 23% (3). Cada ano
se registran diez millones de casos nuevos de cancer en el mundo, mas
de la mitad en los paises en desarrollo (que s6lo cuentan con el 5% de
los recursos totales que se dedican a esta enfermedad) donde se descu-
bre en su mayoria ya en fase avanzada. En los paises del primer mundo
un tercio de los canceres son previsibles y otro tercio es curable si se
detectan temprano y se aplican las terapias habituales. Para el resto de
enfermos que no llegan a la fase curativa, les queda la Medicina Palia-
tiva para liberarles del dolor y de otros sintomas, pero todavia ésta no
se ofrece a todos los que la necesitan.

El manejo inadecuado del dolor causado por céncer es un grave
problema de salud puiblica que puede y debe aliviarse. Para su mejor
control existen recomendaciones sobre la evaluacién de la intensi-
dad del dolor, la Escalera analgésica de la OMS, Fig. 1, una revision
Cochrane (10) y las recomendaciones de la Asociacién Europea de
Cuidados Paliativos (11) sobre analgésicos opioides y el control de
las reacciones indeseables de la morfina, incluyendo la rotacién par-
cial opioide, y los abordajes escalonados que integran los tratamien-
tos dirigidos a la enfermedad (radio y quimioterapia) con las
intervenciones neuroliticas o neuroaxiales (12). La correcta aplica-
cién de la Escalera Analgésica, puede dar alivio importante a un 75-
90% de personas con dolor maligno.

Estar libre del dolor es un derecho de todas las personas pero
muchas reglamentaciones nacionales excesivamente restrictivas
sobre opidceos han dado lugar a su escasez y aumento de precio. A
veces no se necesita ni siquiera inversién econémica, basta con un
cambio en la cultura sanitaria y en las leyes para tener un mejor
acceso a los analgésicos opidceos como ha sucedido con Uganda,
donde con unas politicas nacionales apropiadas, cambios educativos
y el uso de genéricos como los comprimidos o solucién de sulfato de
morfina, han conseguido que la medicacién de una semana no cues-
te mas que una barra de pan y que pueda ser ofrecida aln gratuita-
mente. Un mes de sulfato de morfina genérico cuesta entre 1,8 y 5,4
délares y no los 60 y 180 ddlares que es el coste de los productos de
grandes multinacionales farmacéuticas (3,13).
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FIG. 1. ESCALERA DE LA OMS MODIFICADA
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El ndmero de personas con HIV/AIDS en el mundo es de 42 millo-
nes, la gran mayoria (38,6 millones) adultos. Durante 2002, un total de
5 millones se infectaron con HIV y 3,1 millones fallecieron de SIDA. En
Africa donde estan tres cuartas partes de todos los casos de SIDA (29,4
millones) los Cuidados Paliativos son una necesidad urgente (3,10) por-
que el SIDA no sélo reduce la expectativa de vida de 59 a 45 afios
como sucede en Zimbawe, donde la expectativa de vida es muy pro-
bable que baje de los 61 a 33 afios para 2010. sino también porque el
VIH sigue causando una morbilidad y mortalidad considerables. Los
pacientes con SIDA sufren problemas similares a los comdnmente
encontrados en el cancer como son: dolor, disnea, estados de confusiéon
y sufrimiento psicosocial, etc., Uganda y Tanzania son por ahora los
tnicos paises de Africa en los que se dispone de morfina oral, y sélo
Uganda la proporciona especificamente para Cuidados Paliativos (3). Es
necesario todavia realizar mucho trabajo para superar esta “opiofobia”.
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FORMAS DE COOPERACION PALIATIVA INTERNACIONAL

Los Cuidados Paliativos por la calidad de vida que proporcionan
deben ser aceptados por todos los paises del mundo, porque nada
puede cambiar tanto la calidad de vida de los enfermos en fase ter-
minal y de sus familias como la puesta en practica de los procedi-
mientos y técnicas de alivio sintomatico y de abordaje del
sufrimiento integral que se consigue con este tipo de atenciones.

“Se muere mal cuando la muerte no es aceptada; se muere mal cuan-
do 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 ambito de lo irracional, al
miedo, a la soledad en una sociedad donde no se sabe morir”.

Comité Europeo de Salud Pdblica, 1981

Para que esto no suceda hay que trabajar en varios campos:

1. PROMOVER LA CREACION DE PLANES NACIONALES DE CUI-
DADOS PALIATIVOS.

Es necesario que cada pais desarrolle un programa especifico de
Cuidados Paliativos que lo incorpore dentro de su sistema sanitario.
Un buen ejemplo de esta medida es el Plan Nacional de Cuidados
Paliativos 2000 de Espafia, una de las primeras respuestas institucio-
nales bien articuladas, que propone:

e Garantizar los Cuidados Paliativos como un derecho legal del
individuo en fase terminal

e Asegurar una respuesta consensuada y coordinada entre los
distintos servicios y niveles asistenciales

e Facilitar la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales
dentro de un programa de atencién integrada y personalizada
en cada paciente.

¢ Orientar la atencion en el domicilio del paciente como el lugar mas
idéneo para seguir su evolucién, control, apoyo y tratamientos.

e Formar al personal en Cuidados Paliativos

* Asegurar, que a menos que el paciente decida otra cosa, reci-
ba un adecuado tratamiento del dolor, que reciba una informa-
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cién completa y verdadera, respetando su derecho a la auto-
nomia y su participacién como protagonista y no como sujeto
pasivo en la toma de decisiones de su proceso asistencial

e Afirmar que los Cuidados Paliativos deben estar establecidos en
la conciencia publica como elemento fundamental que contri-
buye a la calidad de vida de los pacientes en situacién terminal

La existencia de un plan y la voluntad politica para llevarlo a cabo
puede ser enorme. Asi, Uganda es el primero y Gnico pais africano que
ha hecho del cuidado paliativo de pacientes con SIDA y cdncer una
prioridad en su Plan Nacional de Salud, donde lo ha clasificado como
“cuidado clinico esencial”. Ha seguido las recomendaciones de la
OMS para desarrollar una politica gubernamental clara, educacién y
disponibilidad farmacolégica lo que ha determinado que se incluya la
educacioén en los Cuidados Paliativos se haya incorporado en el pro-
grama de estudios de médicos, enfermeros y otros profesionales sani-
tarios, a los que se ofrecen numerosos cursos y sesiones de trabajo
sobre alivio del dolor y cuidados paliativos. Se ha aumentado la dis-
ponibilidad de morfina con produccién de genéricos analgésicos en el
pais como el sulfato de morfina en comprimidos ya indicado. Se han
publicado Guias para el manejo de farmacos de la clase Ay el Hospi-
ce Uganda, es una referencia en educacién y entrenamiento en todos
los niveles. Esto ha producido una mejoria notable de la calidad de
vida de los enfermos, un aumento de la tasa de supervivencia y que la
incidencia del SIDA esté disminuyendo (3).

2. PROMOVER LA DIFUSION DE LA FILOSOFIA PALIATIVA

Esta labor se realiza desde hace varios afios a través de un con-
junto de organizaciones internacionales y asociaciones que desem-
pefan un papel muy importante para promover el desarrollo de los
cuidados paliativos. La OMS con sus centros colaboradores, UNISI-
DA la IASP (Asociacién internacional de Alivio del Dolor), la Aso-
ciacion Internacional de Hospice y Cuidados Paliativos (IAHPC), la
European Association for Palliative Care y diversas asociaciones
nacionales contra el cancer, han desempefiado una activa funcién
docente y de coordinacién de la cooperacion internacional paliativa
a la que se han incorporado en los 8 Gltimos afios la Sociedad Vasca
de Cuidados Paliativos, la Fundacion Adeste de Madrid y otras socie-
dades espafiolas que han orientado en un principio sus actividades
en el apoyo a Latinoamérica. Tabla 3
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Tabla 3. ORGANIZACIONES E INICIATIVAS PALIATIVAS INTERNACIONALES Y
REGIONALES (3)

e Organizacién Mundial de la salud www.who.int

* Programa de las Naciones Unidas para el SIDA
www.UNAIDS.org

e Fundaciones Princesa de Gales Memorial Fund www.thework-

continues.org
* Robert Woods Johnson Foundation www.rwif.org

e Fundacion ADESTE fundacionadeste@terra.es

e International Association for Hospice and Palliative care.
www.hospicecare.com

e International Association for the Study of Pain www.iasp-pain.org

* Help the Hospices,UK Forum for Hospice and Palliative Care
Worldwide www.helpthehospices.org.uk

e Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos www.sovpal.org sov-
pal@sovpal.org
* Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos www.secpal.com

e WHO collaborating Centre, Wisconsin, USA,
www.medsch.wisc.edu/painpolicy

e Latin America Association of Palliative care

Revistas

e Cancer Pain release www.WHOcancerpain.wisc.edu

* Hospice information www.hospiceinformation.info

* |JAHPC www.hospicecare.com

* World hospice Palliative Care Online avril@hospiceinformation.info
e Palliatif (Francés) irzpalli@vtx.ch

Manuales

* Doyle,D. and Woodruff, R. Manual for palliative care.
www.hospicecare.com/manual/[AHPCmanual.htm

e Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Guia de Cuidados
Paliativos. www.Secpal.com

e Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos. "Cémo ayudar al enfer-
mo en fase terminal”. www.sovpal.org
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3. APOYAR LA IMPLANTACION DE LA MEDICINA PALIATIVA

Cémo vya se ha indicado, la educacién es un instrumento pode-
roso de cambio por lo que es necesario apoyar a los paises en desa-
rrollo a que incorporen la Medicina Paliativa en la docencia
universitaria y el establecimiento de programas especificos de for-
macién para sus sanitarios, como una de las formas mas utiles para
producir un cambio positivo en la terminalidad de sus personas (14-
15). La IAHPC por ejemplo, tiene un programa de docentes que se
desplazan a los paises que requieren ayuda en formacién. Algunas
entidades espafolas como la Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos
y de Canarias han promovido la formacién de personal de las insti-
tuciones paliativas de los paises en vias de desarrollo en unidades de
Cuidados Paliativos de sus comunidades autébnomas, a través de
becas y conciertos con instituciones para estancia de profesionales
latinoamericanos en estas unidades o por el envio de cooperantes
docentes y materiales de estudio a sus centros.

4. INTRODUCIR LOS PROGRAMAS DE CUIDADOS PALIATIVOS
DENTRO DE LA COOPERACION INTERNACIONAL

Varias instituciones y ONGs espafiolas han encontrado posible
ayudar al movimiento paliativo latinoamericano a través de apoyar
la labor de las entidades afines en esos paises con la presentacién
de sus proyectos a las convocatorias de Cooperacion Exterior de
Espana para la realizacion de algunos programas de promocion,
formacion, creacién de Unidades de Cuidados Paliativos, albergues
para enfermos terminales, asistencia domiciliaria paliativa, apoyo
en el duelo, voluntariado paliativo, envio de medicamentos palia-
tivos genéricos, etc.,. Estas acciones con muchas posibilidades de
crecimiento futuro, requieren no obstante la creacién de una red de
cooperacion paliativa en Espaia dentro de las diversas asociacio-
nes de paliativos constituida por profesionales con formacion
docente o asistencial y dispuesta a colaborar en cooperacién exte-
rior y en la promocién de estos proyectos en las distintas autono-
mias y Gobierno central asi como realizar diversas acciones de
concienciacion en Espafa sobre la importancia de los Cuidados
Paliativos, Dia del Movimiento Paliativo, etc., que resalten su
importancia para el mundo.
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CONCLUSIONES

Existe un gran campo para la solidaridad paliativa porque si bien

se han hecho importantes avances, todavia existen muchos paises
que no consideran a los Cuidados Paliativos como un asunto puabli-
co y no lo incluyen en su agenda de salud. Son demasiados los
pacientes que por este motivo siguen muriendo con dolores insopor-
tables por ignorancia de los farmacos analgésicos, preocupacion
excesiva por la dependencia psicolégica de estos farmacos, escasa
educacién sobre analgésicos y la falta de aplicacién de las técnicas
paliativas actualmente disponibles. En este proceso de cambio a una
mejor terminalidad, todos somos y podemos ser necesarios.
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DE LOS CUIDADORES

A dedicar tiempo y actividades a nosotros mismos sin
sentimientos de culpa.

A experimentar sentimientos negativos por ver al
enfermo o estar perdiendo a un ser querido.

A resolver por nosotros mismos aquello que seamos
capaces y a preguntar sobre aquello que no
comprendamos.

A buscar soluciones que se ajusten razonablemente a
nuestras necesidades y a las de nuestros seres queridos.

A ser tratados con respeto por aquellos a quienes
solicitamos consejo y ayuda.

A cometer errores y a ser disculpados por ello.

A ser reconocidos como miembros valiosos y
fundamentales de nuestra familia incluso cuando
nuestros puntos de vista sean distintos.

A querernos a nosotros mismos y a admitir que
hacemos lo que es humanamente posible.

A aprender y a disponer del tiempo necesario para
aprender.

A admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como
negativos.

A “decir no” ante demandas excesivas, inapropiadas o
poco realistas.

A seguir la propia vida.
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DE LOS ENFERMOS EN LA TERMINALIDAD

Tengo derecho a ser tratado como un ser humano vivo
hasta el momento de mi muerte.

Tengo derecho a mantener una sensacion de optimismo por
cambiantes que sean mis circunstancias.

Tengo derecho a ser cuidada por personas capaces de
mantener una sensacion de optimismo, por mucho que
varie mi situacion.

Tengo derecho a expresar mis sentimientos y emociones
sobre mi forma de enfocar la muerte.

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

Tengo derecho a esperar una atencion médica y de
enfermeria continuada, atin cuando los objetivos de
“curacion” deban transformarse en objetivos de “bienestar”.
Tengo derecho a no morir sola.

Tengo derecho a no experimentar dolor.

Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas con
sinceridad.

Tengo derecho a no ser enganada.

Tengo derecho a disponer de ayuda de y para mi familia a
la hora de aceptar mi muerte.

Tengo derecho a morir en paz y dignidad.

Tengo derecho a mantener mi individualidad y a no ser
juzgada por decisiones mias que pudieran ser contrarias a
las creencias de otros.

Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencias
religiosas y/o espirituales, cualquiera que sea la opinion de
los demas.

Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo
humano sea respetada tras mi muerte.

Tengo derecho a ser cuidada por personas solicitas,
sensibles y entendidas que intenten comprender mis
necesidades y sean capaces de obtener satistaccion del
hecho de ayudarme a afrontar mi muerte.

Michigan Inservice Education Council
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