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Presente y futuro de los cuidados paliativos

”

“Lo mejor de la vida es el presente, el pasado y el futuro

Pier Paolo Pasolini

Los Cuidados Paliativos, como conjunto de medidas médico-
sociales destinadas a mejorar la calidad de vida de los enfermos en
fase terminal y apoyar a su familia, han experimentado un desarrollo
muy significativo en los Gltimos 10 afos. Su fortalecimiento ha ejer-
cido una influencia positiva notable en las instituciones sanitarias y
servicios sociales no sélo por haber generalizado que cuando no se
puede curar, es posible aliviar con frecuencia y consolar siempre,
sino por haber dado origen y fuerza a un movimiento solidario en
pro de una mejor terminalidad.

INTRODUCCION

La Medicina Paliativa es relativamente joven. El movimiento
paliativo moderno empezdé con la apertura del St. Christopher’s Hos-
pice en Londres en 1960, pero sélo se generalizé a partir de 1990,
cuando la Organizaciéon Mundial de la Salud adopt6 la definicion de
Cuidados Paliativos de la Sociedad Europea de Cuidados Paliativos
como:“el cuidado activo total de los enfermos cuya enfermedad no
responde al tratamiento curativo”, mds aun si esta en fase avanzada
y progresiva. En esta etapa las metas principales pasan a ser el alivio
y la prevencién del sufrimiento, la identificacién precoz y tratamien-
to impecable del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales, colaborar para que el paciente y la familia acepten la
realidad y procurar conseguir la mayor calidad de vida, evitando el
uso de medidas desesperadas como el encarnizamiento terapéutico.

“Un hombre enfermo —nos recuerda Pedro Lain Entralgo’-, estd
amenazado por el dolor, la soledad, la muerte, las pérdidas progresi-
vas de control de todo tipo, tanto sobre el entorno fisico como sobre
sus funciones motoras, fisioldgicas, intelectuales y emocionales”.
Nuestra Sociedad (Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos), que, este
ano cumple su primer decenio, se cre6 para ayudar a hacer realidad el
derecho de todos los enfermos en la fase terminal a recibir Cuidados
Paliativos, consciente de dos premisas: a) que la situacion de enferme-
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dad avanzada y progresiva provoca en los pacientes una especial
dependencia y vulnerabilidad, b) que cuando la curacién ya no es
posible, siempre hay algo que se puede hacer para mejorar la calidad
de vida que le queda al paciente y que tenga una buena muerte.

Los Cuidados Paliativos se conocen también como cuidados
intensivos de confort, porque procuran facilitar todo lo que sea capaz
de reducir o evitar el sufrimiento al moribundo, bien a través de
medios preventivos, curativos o rehabilitadores, e incluso, en oca-
siones, de una terapia intervencionista, por ejemplo, un drenaje en
la disnea por un derrame pleural, por lo que definirlos como trata-
miento de soporte es una simplificacién excesiva de un trabajo mas
complejo. Sus esfuerzos por maximizar la calidad de vida, no inclu-
yen el posponer la muerte porque ésta es una parte normal de la exis-
tencia. Consideran que la fase final puede ser un periodo dtil no sélo
para conseguir el alivio de las molestias del enfermo, reducir la sen-
sacion de amenaza que éstas significan para su vida sino también
para ayudarle, si es posible, en su propia realizacion personal y en la
satisfaccion de otras necesidades?. Tabla 1

Tabla 1 PRINCIPIOS ESENCIALES DE LOS CUIDADOS TERMINALES3-5

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 las elecciones rea-
lizadas por el paciente.

4. Cubrir el alivio del dolor y de otros sintomas fisicos

. Valorar y tratar los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales/religiosos

6. Ofrecer continuidad (el paciente debe poder ser atendido, si asi lo
desea, por su médico y el especialista de atencién primaria)

7. Proporcionar acceso a cualquier tratamiento que de forma realista se
espere que mejore la calidad de vida del paciente, incluidos los trata-
mientos alternativos o no tradicionales®-/

8. Proporcionar acceso a Cuidados Paliativos y a cuidados en unidades de
enfermos terminales

9. Respetar el derecho a negarse a recibir tratamiento

10. Respetar la responsabilidad profesional del médico para interrumpir
algunos tratamientos cuando proceda, teniendo en cuenta las preferen-
cias del paciente y de la familia

11. Promover la investigacion clinica sobre la provision de cuidados al final
de la vida

€3]
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Los Cuidados Paliativos se realizan a través de cuatro elemen-
tos basicos: una buena comunicacién, un control adecuado de los
sintomas, diversas medidas para aliviar o atenuar el sufrimiento,
dar apoyo a la familia antes de la muerte y durante el proceso del
duelo.

LA COMUNICACION

La enfermedad tiende a dejar sin proteccién al enfermo y a reve-
lar mas facilmente sus puntos fuertes y débiles, por lo que es esen-
cial desarrollar una buena comunicacién que permita recoger mejor
sus sintomas y percibir sus preocupaciones para informarle —si lo
desea— sobre su diagnéstico —“la verdad soportable”’—, el estado de su
enfermedad, lo que se va a hacer para controlar sus sintomas y para
apoyar sus otras necesidades de caracter psicosocial que influyen en
su bienestar.

La naturaleza crénica de las enfermedades que acompanan la
fase terminal hace que la entrega de la informacién necesite adap-
tarse a los cambios que se vayan produciendo con el tiempo y que
se considere que deba ser mas un proceso a lo largo del tiempo y no
un solo acto. La falta de informacion es una fuente de ansiedad y
estrés que altera la satisfaccién del paciente sobre el proceso del cui-
dado y la evolucién de la enfermedad, mientras que informarle ade-
cuadamente mejora el manejo psicolégico y su calidad de vida. Un
acercamiento centrado en el paciente y basado en la escucha activa,
la empatia, y la aceptacion, con una respuesta apropiada a sus pro-
blemas, permite, no sélo que éste participe en la toma de decisiones
conjuntas, sino que mejore la relacién interpersonal y aumente su
satisfaccion y bienestar8-11,

Més del 50 % de los enfermos con cancer se dan cuenta en algin
momento de su padecimiento y que tienen que aprender a vivir con
su mal, por lo que necesitan informacién sobre la extensién de su
enfermedad, sus sintomas y su control, inclusive una estimacion pro-
nostica que les permita al paciente y su familia tener tiempo para
hacer y decidir!2. Wong y col13, en un estudio llevado a cabo en 144
enfermos con cdncer encontraron que sus principales preocupacio-
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nes fueron de informacién sobre el manejo del dolor, debilidad, fati-
ga y recursos de Cuidados Paliativos. Esta es mas eficaz y mejor reci-
bida si se presenta de la forma mas simple y concisa posible y si se
da a través de un contacto personal dentro de una relacion de apoyo
y cuidado que contrarreste la frialdad de los hechos. La segunda pre-
ocupacion para los pacientes y cuidadores se relacionaba con el
modo de afrontar la enfermedad y como mejorar la comunicacion
con sus seres queridos, lo que resalta la necesidad del apoyo psico-
social.

En la revelacion de la verdad son importantes: a) no proporcio-
nar respuestas detalladas a preguntas que el paciente no ha hecho,
b) el gradualismo: revelar la verdad en pequenas dosis, lo que facili-
ta el desarrollo de estrategias de afrontamiento y c) equilibrar el
deseo de comunicar la verdad, comprendiendo que los pacientes ter-
minales se esfuerzan por conservar la esperanza ante una situacién
médica cada vez mas dificil y que no todos requieren conocer la ver-
dad. Esta forma de comunicacién provoca a veces resultados muy
provechosos. Asi, un paciente decia:” Estoy contento de morir de
cancer (no stibitamente) y de este tiempo que estoy viviendo porque
mi hijo me ha dicho cosas durante este Gltimo mes que nunca pensé
que podria ser capaz de decir,” y es que los mensajes de amor com-
partidos en esta etapa, son poderosos antidotos contra el temor vy el
duelo, y cuando la muerte ha ocurrido después de que la familia ha
podido participar en el cuidado del enfermo, no es dificil encontrar
a los familiares sonriendo a través de sus lagrimas y que sean capa-
ces de decir que han sido bendecidos con esta maravillosa y rica
experiencia, algo que nunca habian supuesto.

Una buena comunicacién como bien expresa Sanchez Sobri-
no'4, “refuerza el principio de autonomia, la autoestima, la seguri-
dad, la busqueda de ayuda realista, la movilizacién de recursos y
facilita la adaptacion y la colaboracion del paciente. Disminuye la
ansiedad en la familia y en el enfermo, reduce la intensidad de los
sintomas, facilita el conocimiento y manejo de los sucesos futuros y
ayuda a plantear objetivos mas realistas con respecto a la enferme-
dad.” Por esta razén es necesario que los profesionales no sélo sean
competentes para el diagnostico y el tratamiento, sino que aprendan
a dar y obtener una informacién objetiva que respete los valores de
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los pacientes y que les permita afrontar situaciones adversas, saber
persuadir y negociar ante conflictos y actuar como se debe ante los
sentimientos de pérdida®-10,15. Saber conversar y lograr una buena
comunicacion no es un don, sino un arte y ciencia que se aprende y
acrecienta con la experiencia. La técnica adecuada nos permitird
ejercer mejor el cuidado y la compasion, siempre que exista una
genuina preocupacion por la persona.

CONTROL DE LOS SINTOMAS

El reconocimiento de los sintomas tanto fisicos, psicoldgicos y
espirituales, (no s6lo de su presencia sino de su intensidad) y de su
posible origen, constituye un paso esencial para elaborar su correcta
terapéutica que, basada en la atencién al detalle y con un caracter
interdisciplinar dé como resultado el bienestar del enfermo'®. Cas-
sell” considera que no es posible tratar la enfermedad como algo
que le sucede sélo al cuerpo sino a toda la persona, porque todo sin-
toma tiene una vivencia de amenaza que le ocasiona desamparo,
soledad y dolor. Es esencial comprender el sentido que tienen el
dolor y otros sintomas para el paciente y los efectos que éstos le oca-
sionan en su funcién. Sentirse enfermo, mas aun si la enfermedad es
grave, equivale a experimentar mayor riesgo de morir, por lo que
conocer sélo los sintomas que padece un enfermo en situacion ter-
minal, constituye un conocimiento valioso pero insuficiente de los

datos que precisamos para llevar a cabo una accién terapéutica efi-
18-20
caz .

El modelo biopsicosocial del dolor maligno al final de la vida,
que mantiene que este sintoma no es simplemente un reflejo de unos
factores biolégicos subyacentes (afectacion tumoral, comorbilidades
mudltiples) sino que estd influenciado por factores psicosociales (tras-
tornos de animo, soledad, etc.,), se esta trasladando al estudio y tra-
tamiento de otros sintomas?1-22. Pueden aumentar su intensidad:
desconocer su origen, creer que no puede ser aliviado y percibir su
presencia como funesta o como una amenaza. Algunos pacientes
son capaces de negar su dolor o minimizar los sintomas por temor al
pronodstico a la progresion de la enfermedad.
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En los Gltimos afos se han desarrollado varios parametros que
permiten evaluar tanto la intensidad como la influencia de los sinto-
mas en el enfermo y su correcto tratamiento. En cuanto a los prime-
ros, el empleo de diversas escalas como la EVA (Escala Visual
Analégica) ECOG, Karnofsky, BPI, etc. nos permiten usar un lengua-
je comuin de evaluacién de la intensidad y del nivel de respuesta al
tratamiento, pero serfa interesante como dice Bayes!® valorar no
s6lo hasta qué punto se alivia el sintoma, sino si se consigue erradi-
car o atenuar la sensacion de amenaza que les acompana con inde-
pendencia de las causas que la hayan propiciado ya que es ésta
dltima la que, en gran medida, origina o modula su malestar.

Los sintomas no tratados a su inicio se vuelven mas dificiles en
los Gltimos dias, porque la persona no se habitda al dolor, sino que
el dolor crénico no aliviado cambia el estado de las transmisiones
neuronales dentro del SNC con refuerzo de las vias de transmision
nerviosa y la activaciéon de vias previamente silenciosas. Sélo su
reconocimiento adecuado y la utilizacién de las numerosas técnicas
y fdrmacos para su alivio en combinacién con otras intervenciones
de apoyo psicosocial puede cambiar significativamente la situacion
de los enfermos. El empleo de un abordaje multi e interdisciplinar en
el diagndstico y en el tratamiento facilita al equipo tener un alto nivel
de vigilancia y asegura que se ofrezca un mismo nivel de cuidados a
todos los pacientes21-24,

La Escalera analgésica de la OMS aceptada como una excelente
herramienta educativa en los esfuerzos de la OMS y de la IASP (Fig. 1),
no se adapta a algunos tipos de dolor como el postoperatorio y el
dolor agudo, que son tratados inicialmente con opiaceos y luego con
fdrmacos menos potentes, por lo que Torres y col?>., proponen susti-
tuir el término “escalera” por el de “ascensor” (Fig. 2). En su esque-
ma se simula que el paciente estd dentro de un ascensor cuyo suelo
son los coadyuvantes analgésicos y que dispone de 4 botones para
pulsar segtn el grado de dolor: leve, moderado, severo o insoporta-
ble. Si el paciente aprieta el botén de leve, se bajard en el piso de
analgésicos no opidceos (paracetamol, metamizol o ibuprofeno) a
dosis bajas. Si pulsa en el de moderado, se subird a un piso donde
esta el tramadol o codeina, habitualmente combinado con paraceta-
mol o AINES. Si toca el de grave, se dispondra de opiaceos potentes
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y si el dolor es insoportable se le llevara al piso de las unidades del
tratamiento del dolor, donde serd tratado con bloqueos nerviosos u
opioides por via intratecal. Fig. 1

BIENEST AR

o COADMVUVENTES

Fig. 1. Escalera analgésica modificada de la OMS

El sistema del ascensor da un concepto de inmediatez a la res-
puesta, acoge la importante evaluacion visual analégica de 0 a 10
(EVA) con un botén de alerta que nos inducira a actuar con mayor
celeridad cuando la puntuacién serd mayor de 5. No se considera
adecuado ni ético que un paciente sufra durante dias o incluso sema-
nas mientras recorre los escalones hasta llegar al farmaco adecuado.
J.M. Torres y col?5., consideran que ha llegado el momento de la
madurez en el tratamiento del dolor y de adaptar nuestros conceptos
a las posibilidades que el presente nos brinda sustituyendo los res-
baladizos escalones por la seguridad e inmediatez del ascensor. Es
necesario aliviar el dolor cuanto antes, mas aun si éste es intenso y
procurar administrar la primera dosis por la via que produzca anal-
gesia mas rdpida, generalmente la IV o SC. En caso de dolor inso-
portable se utiliza: morfina I.V. 1,5 mg ¢/10 minutos o 10-20 mg. en
perfusién continua en 15 minutos. La morfina oral de liberacién con-
trolada ¢/12 horas ha sido el soporte principal del control del dolor
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crénico por cancer. En pacientes que estdn en tratamiento cronico
con analgésicos opioides es importante recordar que la respuesta
analgésica aumenta de forma lineal con el logaritmo de la dosis y
que no es probable que un incremento de dosis menor del 30-50 %
lo mejore de forma notable. Fig. 2

= Ascensor analgesico b i ke

| Dhlor leve

1 L.
Bednn da alarms @ .

Fig. 2 El modelo del ascensor

EV.A

El fentanilo, 20 a 30 veces mas potente que la morfina, con una
vida media de 2-3 h., en forma de parches es una excelente alterna-
tiva para los pacientes con dolor crénico por cancer que no pueden
ser tratados con medicacién oral26. El citrato de fentanilo por via oral
transmucosa constituye una opcién nueva y muy valiosa para el
dolor oncolégico basal con exacerbaciones algicas —el dolor inci-
dental-27. La analgesia por via espinal mediante la infusién de far-
macos por via intratecal, al pasar la barrera hematoencefalica, es la
mas potente para pacientes con enfermedad localmente avanzada en
la region abdominal, metdstasis espinales, dolor pélvico o de miem-
bros inferiores que no pueden controlarse por otras vias. La analge-
sia controlada por el paciente (PCA) se basa en la individualizacion
de la dosis terapéutica, de modo que éste puede ajustar la dosis para
obtener un alivio suficiente. Representa un avance en aquellos casos
que requieren dosis elevadas continuas de opioides y emboladas de
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“rescate” frecuente para conseguir una analgesia satisfactoria. Se
administra por via IV,SC o epidural.

EL ALIVIO DEL SUFRIMIENTO

El sufrimiento es una dimensién fundamental de la condicién
humana y un acompanante frecuente en la terminalidad que provie-
ne de diversas causas : mal control de sintomas, situaciones psicoso-
ciales inadecuadas (falta de intimidad, compafia o soledad
indeseadas, etc), pensamientos negativos (de culpabilidad, miedo al
futuro) o un estado de dnimo deprimido o angustiado, etc28. Su ali-
vio es una necesidad ética, pero es imposible atenuar la angustia
mental del enfermo sin haberle liberado antes de una molestia fisica
constante como el dolor. El paciente, al ver amenazadas sus expec-
tativas vitales, desarrolla un cuadro de ansiedad, preocupacién y
miedo. Tiene numerosos asuntos por solucionar, unos propios, rela-
cionados con la cercania de su propia muerte, y otros relacionados
con su familia y su ambiente, mas aln si es cabeza de familia por-
que su vida influye de forma inexorable en el destino de su familia.
Su complejidad requiere un trabajo interdisciplinar donde se hable
un lenguaje comun, exista humildad y un ambiente de deseo de ser-
vicio, cualquiera que sea su cultura o confesion!0,15,18,

El enfermo debe atravesar, s6lo o con ayuda, si no hay conspira-
cién de silencio, las diversas etapas del proceso de aceptaciéon de su
problema- de Kiibler Ross o de Buckman, con sus altibajos, retorno a
posiciones anteriores, estancamiento en alguna de ellas, hasta que
acepta que su vida tenia que llevar este curso, a la vez que trabajar por
dejar resueltos diversos temas relacionados con su familia, situacion
econémica, dependencia, cambio de roles, etc.29 La enfermedad vy el
sufrimiento pasan a ocupar el centro de su vida por lo que es cada vez
mas importante interesarse: a) en el tratamiento de la depresion, que
es un problema mayor de esta etapa, tanto por si sola como por ser
potenciadora de la afliccién de la muerte, al impedir que los pacien-
tes adopten un abordaje mas activo y satisfactorio en sus Gltimos
meses de vida y en los procesos de afrontamiento de la realidad, b)
averiguar lo que es esencial para el paciente, a fin de establecer obje-
tivos y, ¢) enfatizar las oportunidades para el control personal.
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En la experiencia del sufrimiento, San Agustin, citado por
Bayés!8 y Torralba30, defendia que para las personas existen dos
maneras de percibir el tiempo: el tiempo objetivo (una hora) y el
tiempo subjetivo (la vivencia de una hora). Por lo general, para el
enfermo la percepcién del paso del tiempo es lenta y pesada, cuan-
do se sufre —una hora de sufrimiento es eterna— mientras que en caso
contrario, como escribe Evgeni Evtuchenko: “Quien es feliz no mira
los relojes. Son los relojes los que miran a quien es feliz.” Por esta
diferente percepcién del tiempo en la terminalidad, cuanto mas
importante sea para la persona la noticia o acontecimiento que espe-
ra, mayor sea la percepcion de amenaza y mads incapaz se sienta el
enfermo para afrontarla con éxito, mas sufrird y mas probable serd
que su malestar se traduzca en sufrimiento. El principio de indivi-
dualizacién en Cuidados Paliativos sirve para captar el tiempo del
otro y la percepcion del tiempo que tiene el enfermo porque su tiem-
po de espera casi siempre constituye una amenaza: que la buena
noticia o el cambio esperado nunca lleguen en realidad'8.30. El pro-
fesional de Cuidados Paliativos tiene que esforzarse para singularizar
su accion y adaptarse a la temporalidad del enfermo, comprenderla
y, a la vez que procurar reducir el tiempo real que puede estar pro-
longando su espera, debe intentar identificar la depresion y la ansie-
dad que contribuyen a hacer mas largo el sufrimiento!8.

La realidad de la muerte tiende a actuar como un catalizador para
vivir auténticamente el presente. Yalom31, que considera que la ansie-
dad de la muerte es inversamente proporcional a la satisfaccién de la
vida, descubri6 el proceso terapéutico por el que se invita al paciente a
revisar su vida y a recordar sus éxitos y contribuciones. La afirmacién
sobre el valor de la vida tiene el potencial de aumentar la aceptacion
de la muerte, particularmente cuando la dltima estd en concordancia
con el ciclo de vida esperado. Los médicos evitan hablar sobre la
muerte con sus enfermos, a veces para autoprotegerse, pero no deben
hacerlo porque este tema estd a menudo en sus mentes y una discusién
abierta sobre ella puede traerles un alivio considerable. Hablar sobre
ella es esencial dentro de un buen cuidado paliativo porque los pacien-
tes pueden tener curiosidad sobre el proceso de fallecer, y desear saber
algo sobre lo que esperan pasar y agradecen a los sanitarios que les
permitan exponer sus dudas y hacerlo con confianza. Se puede ganar
mucho con una franca y honesta conversacién?10,32,,
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El bienestar espiritual parece estar relacionado con la salud fisi-
ca, psicoldgica y relacional y adquiere una particular importancia en
el periodo de union entre la vida y la muerte. La espiritualidad tien-
de a atenuar el miedo a la muerte y justifica el reconocimiento y el
apoyo del médico al enfermo para que pueda satisfacer esta necesi-
dad porque existen personas que desean prepararse espiritualmente
para morir sin por ello dejar de esperar recuperarse y vivir33,34.

EL APOYO A LA FAMILIA

Es un tema basico en la paliacion porque ésta constituye con el
enfermo una unidad de tratamiento. Lo que le sucede a uno, influye
en las dos partes. Por estos motivos, la medicina actual ha experi-
mentado un cambio en las actitudes hacia la familia, pues si bien la
dedicacion al enfermo es esencial para su recuperacion, no lo es
menos la atencién que se dé a su familia y amigos, que necesitan
informacion puntual de calidad, apoyo psicolégico y ayudas fisicas y
econémicas, no en vano la presencia de asistentes sociales aumenta
significativamente la satisfaccién de las familias!7-35,36,

Los estudios de trastornos psicosociales en los miembros familia-
res revelan que cuando la mitad de los pacientes expresan niveles
significativos de afliccion, un tercio de los conyuges y una cuarta
parte de los hijos muestran también afectacion. El porcentaje de mor-
bilidad psicosocial es mayor en las familias disfuncionales. Para
conocer su influencia es casi obligatorio elaborar el genograma, lle-
gandose a decir que un genograma familiar es en Medicina Paliativa
tanto o mas importante que un fonendoscopio en la Medicina Gene-
ral. El apoyo a la familia deberd incluir hacerles participes de los cui-
dados del enfermo si lo desean, porque ello, a la vez que les permi-
te mostrarle su afecto, les reduce la sensacion de culpabilidad y
les facilita el proceso del duelo posterior3>-37. Establecer una buena
relacion con el paciente y sus familiares basada en la confian-
za, aumenta el cumplimiento del tratamiento y el mejor control
sintomadtico. La calidad de vida puede mejorar no sélo cuando
“objetivamente” se hace sentir mejor a los pacientes, sino cuando
éstos sienten que estamos tratando de ayudarles y se da soporte a su
familia.
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SITUACION ACTUAL: CAMBIOS PRODUCIDOS

En Espafa se han registrado a lo largo de estos anos muchos cam-
bios significativos en la situacion de los Cuidados Paliativos entre los
que se incluyen:

1. La generalizacion de su aplicacion. Los Cuidados Paliativos uti-
lizados inicialmente en Oncologia, por el bienestar fisico y emocional
que proporcionan a los enfermos y a sus familias se utilizan cada vez
mas en los afectados por otras patologias crénicas irreversibles, Tabla
2, porque éstos pueden fallecer antes o durante alguna de sus exacer-
baciones consideradas en principio tratables o curables38.

Tabla 2. PACIENTES SUSCEPTIBLES DE FORMAR PARTE DEL
PROGRAMA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Paciente oncolégico:
Presencia de enfermedad oncolégica documentada, progresiva y avanzada
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento
Pronéstico de vida limitado.

Pacientes con sida terminal en las siguientes categorias:
Patologia tumoral asociada en progresion
Patologia neuroldgica en progresion: LMP o encefalopatia-VIH
Sindrome debilitante en progresién
Karnofsky inferior al 40 % fuera de crisis aguda
Pacientes con sida con esperanza de vida inferior a seis meses

Otros pacientes terminales
Enfermos con insuficiencia renal crénica terminal

Pacientes con procesos crénicos en estadios avanzados
Con enfermedad pulmonar obstructiva crénica, con insuficiencia respi-
ratoria hipoxémica
Con insuficiencia cardiaca en los que se han descartado intervenciones
quirdrgicas o transplante
Con hepatopatia crénica sin posibilidad de tratamiento radical
Con demencias en progresion.

Pacientes con limitacién funcional y/o inmovilizados complejos
Personas que pasan la mayor parte del tiempo en cama o con dificultad
importante para desplazarse, teniendo en cuenta que el problema
debe durar mds de dos meses.
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2. Un aumento de los recursos paliativos. Los Cuidados Paliati-
vos en Espafia han pasado por tres fases: una de sensibiliza-
Ci6én:1975-1984, otra de institucionalizaciéon, de 1984-1992 donde
se organizaron las primeras Unidades de Cuidados Paliativos y se
incorporé a los Cuidados Paliativos como una filosofia de cuidados
y una tercera, de universalizacién de 1992-1998, donde se fundaron
la SECPAL (Sociedad Espafnola de Cuidados Paliativos)39-40 como
otras sociedades autonémicas, entre ellas la SOVPAL. Con relacién a
las estructuras paliativas en los Gltimos 15 anos se han desarrollado
en Espafia mas de 200 equipos especificos de Cuidados Paliativos,
104 de asistencia domiciliaria, 52 unidades en hospitales de apoyo
o centros sanitarios y 21 equipos de soporte domiciliario*!. Euskadi
dispone en el 2002 de 7 unidades de Cuidados Paliativos, 2 equipos
de consultores y 9 de hospitalizacién a domicilio. Sin embargo, la
cobertura paliativa estimada de pacientes con cancer todavia cubre
s6lo al 25 %, segun los datos del directorio 2000 de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL)#2l. Esta mantiene una
revista oficial, una pagina web, un congreso y Jornadas cientificas
anuales que han contribuido decididamente a su amplia difusion.
Actualmente esta preparando una Guia de Criterios de Calidad, que
recoge mas de 100 condiciones relativas a estructura y procesos de
atencion, trabajo en equipo, evaluacién y mejora de calidad, que
debe reunir la préctica de los Cuidados Paliativos#!. El interés en este
tema se ha manifestado también en las universidades espanolas
donde se han presentado en estos 15 afos 50 tesis doctorales sobre
problemas relacionados con el final de la vida*3.

La Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos en el dmbito del Pais
Vasco, ha organizado a lo largo de estos afios 11 cursos para sanita-
rios y universitarios, varios para personal de residencias, cuidadores
y voluntariado, con un total de mds de 9000 asistentes y esta desa-
rrollando varios programas propios: de asistencia paliativa a domici-
lio, de apoyo en el duelo, de voluntariado y el teléfono paliativo.
Tiene una pagina web www. sovpal.com y ha editado mas de 23
publicaciones con lo que ha contribuido positivamente a la biblio-
grafia paliativa y a un mayor interés de la administracion por la cre-
acién del espacio socio-sanitario. Ha puesto en practica la
solidaridad con el apoyo a la Fundaciéon Amigos Benefactores de
Enfermos Incurables en Quito con la formacién en Cuidados Paliati-
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vos en Espafia de dos profesionales ecuatorianos y otro colombiano,
la construccién de un hospital para ninos minusvalidos y el envio de
su primer cooperante con experiencia en enfermeria paliativa, al que
le seguiran el afo 2003 otros tres profesionales.

3. Incremento en el uso de opioides. El nivel de consumo de
opioides con fines médicos en un afio, que es medible, revela si de
verdad un pais trata bien el dolor de sus enfermos. Espafa ha mejo-
rado claramente, pues mientras en 1989 se utilizaron 3,5 kg de
opioides por millén de habitantes, sélo en Catalufia en 1998, se
emplearon 17 kg./ por millén de habitantes*4, lo que indica un extra-
ordinario aumento en su uso. En el Pais Vasco, (datos de Guiptzcoa
que son extrapolables a las otras dos provincias) se ha producido
también un importante incremento. Tabla 3

Tabla 3 Consumo de Opioides en Guiptizcoa 1996-2001
Atencion primaria y Hospitalaria

1996 1997 1998 1999 2000 2001

Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp | Prim | Hosp
Morfina 3704 1 1693 | 4263 | 1856 | 5089 | 2210 | 4391 | 1985 | 5404 | 1557 | 5456 | 1950
gramos
Petidina 149 | 11271 283 [ 1216 199 | 1249 | 709 | 1318 | 419 | 1225| 106 | 1138
gramos
Fentanilo 1755 | 4864 (21800 | 1749 {42880 | 5758 {59823 |16249
mg (parches)

Fuente: P. Arrasate. Direccién de Farmacia. Guipdzcoa. Osakidetza®>.

4. Nuevos farmacos y vias de administracién. Se han producido
numerosos avances terapéuticos gracias a la aparicion de nuevos far-
macos mas selectivos dotados de un mecanismo de liberacién pro-
longada que se han aplicado con éxito a los tratamientos
antitumorales como al cuidado sintomatico. Entre estos se sefalan
tratamientos selectivos antitumorales#® en relacion con los fenotipos
y fenotipos del cdncer, —productos de combinacién de farmacos
fijos—, preparados de depdsito como el octeotride para los tumores
carcinoides, analgésicos de liberacién inmediata y controlada como
la MST, el fentanilo, la buprenorfina, coadyuvantes como la gaba-
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pentina, de primera linea en el manejo del dolor neuropdtico de ori-
gen maligno#” y no maligno (neuropatia diabética y neuralgia post-
herpética) y antieméticos como el Ondasetron y Granisetron. Con
ellos se ha facilitado el cumplimiento de los tratamientos, se han
reducido los efectos indeseables y ha aumentado el bienestar y la
funcién de los pacientes. Estos nuevos farmacos y el empleo de
diversas vias de administracion (intranasal, sublingual, transdérmica,
transmucosa y subcutanea), han representado una revolucién para el
tratamiento paliativo, particularmente si el paciente esta inconscien-
te, demasiado débil para ingerir alimentos y/o medicamentos, tiene
disfagia, nduseas y vémitos, intolerancia oral y malabsorcion gas-
trointestinal. La via subcutdnea en particular, facilita un gran juego
de combinaciones con métodos y farmacos y posibilita la participa-
cién activa de la familia. Tabla 4

Tabla 4 Farmacos utilizables por via subcutinea*8->0

Morfina Ketorolaco Fentanilo
Meperidina Haloperidol Atropina
Metadona Midazolam Hidroxicina
Tramadol Escopolamina Furosemida
Hioscina Insulina Ketamina
Metoclopramida Ondasetron Dexametasona
Octeotride Granisetron

5. Una mejoria del pronéstico vital. Un estudio reciente publica-
do en Lancet,>! Octubre 2002, tras evaluar los 24 millones de casos
de las bases de datos del Instituto Nacional del Cancer de E.E.U.U.52
y revisar el sistema de calculo que incluye los progresos cientificos
conseguidos desde 1978, encuentra que el porcentaje de superviven-
cia al cdncer es ahora de un 27 % mayor del previsto, por lo que la
probabilidad de sobrevivir 20 afios con cualquier tipo de cancer no es
del 40 % como se crefa sino del 51 %, esto es, un 27,5 % mas. Entre
los tipos de cancer con los calculos mas desviados de la realidad estan
el de testiculo (su supervivencia a 20 afios es del 81 % ahora en lugar
del 44 %, el de ovario (50 % frente al 35 %), y el de recto (49 %, en
lugar del 39 %). También los de boca, eséfago, cerebro, higado, rifdn,
tiroides, linfoma y melanoma, entre otros, tienen un mayor indice de
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supervivencia de lo que se crefa. Estas noticias sirven para evitar que
los médicos y sus pacientes se desanimen por usar expectativas de
supervivencia anticuadas, frecuentemente mds pesimistas que las rea-
les y refuerza el valor de la prevencién y la investigacion en el cancer.

6. Relacion con el enfermo. Se han producido cambios significati-
vos en el respeto a la autonomia y participacion del enfermo, y se esta
abandonando cada vez mds el paternalismo, la relacion vertical, por
otra de tipo mds simétrico, integral, donde se reconoce al paciente sus
derechos como el principal protagonista de su enfermedad y de su
muerte y se solicita que se respeten sus decisiones y su capacidad para
intervenir evitando, que se piense por €l sin él. La toma de decisiones
debe estar basada no sélo en la informacion médica o sociodemogréfica
sino biografica, y en el conocimiento de los valores del paciente y acti-
tudes significativas. La implementacién de una solucién sugerida debe
contestar a tres preguntas: a) que la accién sea moralmente buena, no
s6lo el acto por si mismo,(qué), b) la razén de hacerlo (;por qué?) tiene
que ser buena, y, c) las circunstancias (el cémo) desempenan un papel
central®3. Han influido positivamente en estos cambios el desarrollo de
mejores técnicas de comunicacion, que permiten conocer sus necesida-
des y el auge de la bioética con sus cuatro principios fundamentales,
beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. La generalizacién
del consentimiento informado, del Testamento Vital, etc., la existencia
de directrices anticipadas sobre la retirada o la no administracion de
determinados tratamientos, el papel de la nutricién, la hidratacién y la
sedacion en la terminalidad, han sido de apoyo significativo para resol-
ver una parte de las incertidumbres que rodean a esta etapa>4-55-56,

7. Fortalecimiento de una nueva forma de trabajo. Con los Cuida-
dos Paliativos se ha impulsado una forma de trabajo: la interdiscipli-
nar, porque las diversas necesidades de los enfermos terminales que
incluyen las de tipo psicosocial3®, requieren de la participacion de
médicos, enfermeras, psicélogos, asistentes sociales, fisioterapeutas>”
voluntariado, cuya intervencion es esencial no sélo para ofrecer un
cuidado paliativo total sino porque es una de las formas mas impor-
tantes para prevenir el quemamiento de los miembros del equipo. Los
Cuidados Paliativos incorporan en su actuacién diversos aspectos
médicos, de enfermeria, psicolégicos, sociales, culturales y espiritua-
les en un abordaje global que comprende: Tabla 5
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Tabla 5. Actitudes para un mejor trabajo paliativo

* Mostrar sensibilidad y preocupacién por el individuo y por todos los
aspectos de su sufrimiento

e Compromiso o dedicacién para tratar de resolver las complejas situa-
ciones y problemas encontrados.

e Tratar a cada persona como un individuo Ginico y no como un caso de
enfermedad particular

* Respeto a consideraciones étnicas, raciales, religiosas o culturales de
los pacientes.

e Facilitar la eleccién de sitio de cuidado al paciente y a su familia

8. Potenciacion de la participacion familiar. La enfermedad pro-
voca un desequilibrio en el paciente y en las familias que se puede
restaurar con la creacién de un triangulo terapéutico paciente-fami-
lia-equipo médico- que reconoce la potencialidad de la familia y del
enfermo como agentes de su propia salud, y que les facilita partici-
par y sentir que tienen un cierto control sobre la atencion médica.
Este triangulo establece y fomenta un compromiso de apoyo grupal
que contrarresta la soledad que vive el enfermo en las primeras eta-
pas, reduce de manera importante el sufrimiento y permite estable-
cer un plan conjunto para atenderle mejor!0.35. Tabla 6

Tabla 6 Ventajas del trabajo conjunto equipo-familia3>

e Clarifica el objetivo o el marco en el que se quiere trabajar

e Facilita compartir la misma informacién

* Permite formular un plan terapéutico mas real

e Evita el miedo a sentirse obligado a mostrar un tipo de comporta-
miento o conducta

e Favorece la comunicacion en la familia y entre el equipo y la familia

e Detecta las necesidades de formacién de los diferentes miembros del
equipo y de la familia

* Respeta su intimidad, dado que no se les exige dar una respuesta
inmediata ante la necesidad de tomar decisiones

* Reconoce el valor y la importancia de cada miembro familiar, inde-
pendientemente de su implicacion

e Facilita un seguimiento continuado
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9. Facilitar la accién social solidaria. Las multiples necesidades
de los enfermos no siempre pueden satisfacerse sin la puesta en mar-
cha de una solidaridad social. La Medicina Paliativa ha sensibilizado
a la sociedad para implicarse en apoyar a la familia, la principal cui-
dadora de los enfermos, y a los propios pacientes a través de forma-
cién del voluntariado y la canalizacién de las ayudas de instituciones
publicas de bienestar social36.58. El trabajo de los grupos de autoa-
yuda es un medio esencial para generar una red de apoyo porque
fomenta la comprensién cuando los pacientes comparten y expresan
sus problemas y tratamientos, mientras que el voluntariado que
puede cumplir diversas funciones como acompanar, acoger, confor-
tar, orientar, escuchar, gestionar, compartir emociones, prestar
pequenos servicios, apoyar el trabajo profesional, etc., es especial-
mente UGtil a las personas aisladas socialmente o solas y para dar res-
piro a los cuidadores.

La existencia de una red social de soporte da bienestar y contra-
rresta la soledad. Su utilidad es evidente para el paciente, familia 'y
cuidadores, incluido el equipo médico. La cantidad y el tipo de apoyo
que reciba el enfermo pueden variar en funcion de sus caracteristicas
personales y del estadio de su mal. El factor que mas ayudaria a morir
en paz, seglin una encuesta de Bayes y col20, es poder sentirse cerca,
comunicarse y estrechar vinculos afectivos con las personas queridas,
esto es poder expresar los sentimientos y sentirse queridos. Para que
sea eficaz el soporte social procurara: a) ofrecer un componente emo-
cional (intimidad, cercania, oportunidad y habilidad de confiar y
depender de otros), b) ser practico (dar ayuda directa, provisién de
servicios, tales como préstamos, regalos, etc, y, ¢) ofertar disponibili-
dad informativa (consejo practico y fiable, oportuno en momentos y
situaciones dificiles, opiniones). La percepcion o no de este apoyo
lleva por si solo a un patrén de comportamiento que aumenta o dis-
minuye el riesgo de enfermar y puede influenciar la habilidad para
adaptarse a la enfermedad y aceptar el tratamiento. Un pobre apoyo
social al contrario, duplica el porcentaje de mortalidad36: 37,

10. Cambio del lugar de la muerte. S6lo el 10 % de las personas
en los paises desarrollados, mueren inesperadamente y la mayoria lo
hace tras varios afos de enfermedad. Los hospitales no son el lugar
preferido de cuidado ante la muerte para la gran mayoria de los
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enfermos con padecimientos progresivos, aspecto que es compartido
por sus familias y muchos sanitarios, porque si bien es a menudo pre-
decible, raramente es bien manejada®®. Diversos estudios han
demostrado muchas necesidades no satisfechas de apoyo psicolégi-
co y social y de mala comunicacién entre pacientes y sus familias y
que la terminalidad en el hospital tiende a estar mas asociada con la
ausencia del cuidador, dolor mds severo, nduseas, demencia y ano-
rexia, asi como con un mayor nimero de intervenciones clinicas y
de enfermeria intensivas, un menor estatus econémico, un periodo
terminal mds corto y una mayor ansiedad en las familias por no
poder resolver los problemas mds dificiles. En el estudio SUPPORT,
(1995)60 se aprecié que en los dltimos tres dias de vida, un cuaren-
ta 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 encontra-
ron dificil tolerar los problemas fisicos y emocionales. Los moribun-
dos y sus familiares desean comunicacién, control, soporte, cuidado,
vivir tan bien como sea posible hasta que llegue la muerte y paz
final33.

OBJETIVOS FUTUROS

1. Investigar los procesos basicos que influyen en el bienestar. En
los paises industrializados un porcentaje cada vez mayor de perso-
nas fallece de una enfermedad crénica progresiva, por lo que es
necesario que se investiguen los procesos basicos del bienestar para
desarrollar instrumentos que proporcionen una atencién global y
calidad de vida a los pacientes, que permitan facilitar un asesora-
miento adecuado a sus familiares, la organizacién de equipos de
Cuidados Paliativos que sean positivos para el paciente y la familia 'y
la aplicacién del mejor conocimiento médico disponible®!. La pre-
sencia frecuente del dolor al final de la vida demanda que los cui-
dados médicos centrados en el paciente desarrollen una firme
comprensién de los factores que contribuyen a la afliccion para des-
plegar unas estrategias de tratamiento mds eficaces®2, porque la pro-
vision de informacion sobre el manejo del dolor maligno a los
pacientes y sus cuidadores no es suficiente para mejorar el control
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del dolor en casa. Es necesaria una asistencia a domicilio para resol-
ver los problemas y optimizar la analgesia®3.

2. Fomentar una ética y estética de los Cuidados Paliativos

F.Torralba30 sugiere desarrollar unos principios que nos pueden
ser muy Utiles para vertebrar el entramado de la ética en los cuida-
dos paliativos. David Roy, a su vez considera que estos principios se
han de encarnar en la vida y se han de entender dentro del marco
del que se denomina el conocimiento biogrdfico y narrativo de la
persona.

— El principio de la solidaridad: no ser indiferente al sufrimiento
ajeno.

— El principio de la complejidad: Cualquier resolucién simplista
debe descartarse. La mds compleja es la solucion adecuada por-
que tiene en cuenta mas factores: somaticos, espirituales, socia-
les, de tipo individual, colectivo y factores de tipo econémico.

— Principio de individualismo. Acompafar a una persona es un
proceso necesaria y exclusivamente individual. Se debe velar
por su singularidad. Exige descubrir el tiempo de la persona,
porque cada uno tiene su tiempo y su propia percepcion del
mismo.

— Principio de la proporcionalidad. La justicia distributiva es fun-
damental en la ética de los cuidados paliativos y en cualquier
ética.

— Principio de la mision institucional. La participacién en la toma
de decisiones es el nicleo de los Cuidados Paliativos, pero no
se puede dejar s6lo en manos del profesional la excelencia de
los cuidados porque los 6rganos maximos de poder de una ins-
titucién son también responsables de su calidad.

— Principio de la humanidad. Velar por la humanidad del otro,
conseguir que las acciones sean proporcionadas a la humani-
dad de la persona.

3. Favorecer la asistencia domiciliaria. Son multiples las razones
por las que el hogar del enfermo se esta volviendo cada vez mas el
sitio escogido para morir pero tiene que reunir determinados requi-

34



Presente y futuro de los cuidados paliativos

sitos para ser eficaz Tabla 7. Es basico desarrollar equipos de apoyo
paliativo domiciliario para colaborar con los de asistencia primaria y
una buena articulacion con los servicios de Bienestar Social que
pueda facilitar a las familias ayudas econémicas, fisicas para adaptar
la casa al enfermo, etc, asi como otros recursos especificos de Cui-
dados Paliativos tanto en la comunidad y camas de ingreso en los
hospitales en caso necesario®4-66. Interesa también fomentar la coor-
dinacion del cuidado y la continuidad de la transicion entre hospita-
les y residencias, asi como asegurar el cuidado competente de los
ancianos fragiles en estas ultimas.

Tabla 7 Requisitos para una adecuada asistencia domiciliaria®8

e Voluntad del paciente de permanecer en casa

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

* Ausencia de problemas econémicos importantes

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

e Competencia cientifico técnica del equipo en Cuidados Paliativos

e Soporte psicosocial adecuado para el paciente y su familia

4. Promover una mejor atencion hospitalaria a los enfermos ter-
minales. Los hospitales deben interesarse en prestar una mejor aten-
cién a los pacientes en fase terminal, con una mayor dedicacién de
tiempo a la comunicacién con éstos y sus familias, una mas adecua-
da coordinacién de los servicios intrahospitalarios, centros de salud
y de asistencia social y una mas amplia formacion del personal en
los cuidados al final de la vida, asi como apoyo al trabajo en equi-
po°8.. Tabla 8 Todavia los pacientes en las encuestas de satisfaccién
puntdan como bajos: el conocimiento que tiene el personal de sus
deseos, su disponibilidad para la escucha, o su poco interés por sus
otras necesidades. Sigue predominando la dimensién fisica en el tra-
tamiento, por lo que es esencial atender a las necesidades del entor-
no social del enfermo, sus amigos, familia, etc. Se requiere la
aplicacién de diversos estandares y la introduccién de protocolos de
Cuidados Paliativos en los hospitales para valorar con el tiempo la
eficacia de los programas, el papel de los equipos asi como su
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impacto en el mayor uso de opioides, AINEs, aumento del nimero
de interconsultas con psicélogos, asistentes sociales, terapeutas fami-
liares, etc.

Tabla 8. Criterios de ingreso en una Unidad de Cuidados Paliativos®’

* Mal control de sintomas: dolor, disnea o psicolégicos (s. confusional
agudo)

e Urgencias paliativas (riesgo de sangrado masivo, de compresién de
vias aéreas, compresion medular, hipercalcemia)

* Reagudizaciones de su patologia pulmonar cardiaca, metabdlica, no
controladas en el domicilio

e Causas sociofamiliares: claudicacién familiar o situacion familiar que
dificulte la atencién del paciente en el medio domiciliario.

e Condiciones inadecuadas del hogar

Existencia de pocos cuidadores o si éstos son mayores

e Expreso deseo del paciente

Claudicacién del equipo asistencial domiciliario

e Fracturas o cualquiera otra cirugia que se decida no operar, infartos de
miocardio o cerebrales, gangrenas secas progresivas

5. Desarrollar un entramado de servicios paliativos. Es importan-
te integrar todos los recursos sanitarios para su atencién en cada area
de salud y crear un entramado de servicios comunes para toda la red
asistencial publica y valorar si los equipos paliativos pueden no ser
costo-efectivos para muchas instituciones con limitada capacidad
personal. Para ello seria de mucha ayuda hacer un censo de recursos y
servicios y proponer un programa especifico con el perfil de los usua-
rios, catalogo de prestaciones y otras informaciones de interés y esta-
blecer servicios de referencia de atencién a crénicos y larga
estancia36:41,42,44,68_Sj es posible, se procurard crear una comision
clinica de area sobre Cuidados Paliativos, formada por diferentes nive-
les asistenciales y aumentar la cobertura de las unidades de hospitali-
zacion domiciliaria. La existencia de una guia clinica con diferentes
protocolos de derivacion determinard una mejor atencién y el manejo
del enfermo terminal en las diferentes dreas sanitarias. Otro eje verte-
brador es la mejora continua, ya que la calidad de un servicio depen-
de sobre todo de la satisfaccion de sus profesionales y clientest!.
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6. Fomentar la individualizacion de tratamientos. El uso de las
diversas medidas de tratamiento depende de las expectativas y el
pronéstico vital y funcional del paciente, del deseo que nos haya
manifestado él y/o su familia, la agresividad y las molestias que supo-
ne el tratamiento, el alivio sintomatico y/o la mejoria en el prondsti-
co que puede aportar esa medida®9. Otros factores a tener en cuenta
son la disponibilidad, la complejidad, el tiempo durante el cual se
prevé que el tratamiento va a mantener su efecto y la probabilidad
de repetirlo periédicamente. No se deben suprimir los cuidados ele-
mentales de higiene y de bienestar ni la medicacion basica que con-
trole los sintomas principales (dolor, disnea) pero 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 prondstico del enfermo.

En los pacientes terminales con sintomas refractarios se puede
plantear la sedaciéon como ultima medida de control de sintomas,
pero para ello es importante contar con la opinién de mas de un pro-
fesional para corroborar que se trata de sintomas refractarios y que se
haya realizado una valoracién para descartar otras causas potencial-
mente tratables. Se procurara individualizar la decisién terapéutica
para cada enfermo, y cualquier actitud que influya directamente
sobre su tratamiento y mds aln que afecte a su expectativa de vida
deberia ser adoptada de manera colectiva®4. La evaluacién honesta
de los resultados debe basarse en conocer y respetar no sélo la acti-
tud y/o decisién de la familia sino sobre todo la del paciente porque
no todas las personas quieren mantenerse alertas hasta que fallecen.
La mayoria de los pacientes de 62 afos con infarto agudo de mio-
cardio consultados deseaban que se hiciera todo el esfuerzo posible
para minimizar el tamafio del infarto, lo que no era igual, sin embar-
go, con relacién al uso de la ventilacién mecdnica en las personas de
la misma edad con cancer pulmonar.

7. Promover una mayor difusiéon de las medidas consensuadas.
Una buena atencién paliativa requiere mejorar la informacion y la
comunicacion con el paciente oncolégico y terminal y su entorno
familiar a través de las siguientes acciones: desarrollo de actitudes
paliativas por parte del personal, difusién del derecho a la segunda
opinién, consentimiento informado, acceso a la historia clinica, Tes-
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tamento Vital, documento de Gltimas voluntades con un registro cen-
tralizado, servicios de atencién e informacién al paciente, introducir
la formacién en Cuidados Paliativos en niveles pregraduado- post-
graduado y formacién médica continuada y cursos de voluntariado.
Es necesario que estas vias de consenso se conozcan y se difundan y
que tanto los sanitarios como los pacientes superen el tabu existente
respecto a hablar de la muerte y de la fase terminal, y que dispongan
de informacion sistematica sobre estos temas, articulos de prensa,
mesas redondas, etc, y cursos sobre cémo hablar con los pacientes
de aspectos como la suspensién de tratamiento y planificar la asis-
tencia en los Gltimos dias>4-56.

8. Fomentar la autorreflexion. La reflexion es un signo de madu-
rez61. Asi, Higginson®8, que hizo un estudio retrospectivo de la cali-
dad cientifica e importancia de los articulos publicados sobre
Cuidados Paliativos, encontr6é entre 1977 y 1999 sélo 13 articulos
que tuvieron impacto sobre los equipos de Cuidados Paliativos, al
contrario de los 220 estudios clinicos en los dos dltimos afnos sobre
infarto cardiaco agudo. Esto significa que la “explosién” de los Cui-
dados Paliativos, no ha ido todavia acompanada de la misma calidad
y meditada valoracion de los trabajos publicados. Los defectos mds
comunes encontrados son la falta de homogeneidad de las pobla-
ciones, la dificultad que tienen los equipos para hacer estudios con-
trolados a doble ciego en la terminalidad, problemas en el disefio,
una falta de deseo de los clinicos a participar en investigacion rigu-
rosa, o el hecho de que los estudios controlados randomizados sean
o no apropiados de realizar en este campo®9-71.

Como bien indica el refran: “el conocimiento habla pero la sabi-
duria escucha”, en esta época de crecimiento de la Medicina Paliati-
va ha habido una notable creatividad, por lo que es necesario
realizar una autorreflexion muy rigurosa a través de la bibliografia
para depurar lo que verdaderamente vale la pena. En muchas areas
de Cuidados Paliativos, es cada vez mds posible tomar decisiones
basadas en la evidencia. En otras, la evidencia es contradictoria, y en
muchas dreas, falta. Higginson®8 considera que es cada vez mads
urgente realizar una buena evaluacién de cualquier disefio compa-
rativo y que la introduccién de protocolos de cuidado y su valora-
cién puede proporcionar alguna evidencia objetiva del efecto de un
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equipo especializado en el cuidado de los pacientes en el hospital.
De esta manera si la evidencia y la experiencia estan de acuerdo, es
mas facil proporcionar una buena terapia.

9. Promover una mayor difusién de los Cuidados Paliativos. Se
ha demostrado eficacia y eficiencia de los programas de Cuidados
Paliativos pero falta desarrollarlos mas. En Catalufia se ha consegui-
do una cobertura del 40 % aproximadamente para los enfermos con
cancer y SIDA. Si bien se han hecho muchos avances, todavia exis-
ten paises que no consideran a los Cuidados Paliativos como un
asunto puablico y no lo incluyen en su agenda de salud y son dema-
siados los pacientes que mueren con dolores insoportables por igno-
rancia de los farmacos analgésicos, preocupacion excesiva por la
dependencia psicolégica sobre estos farmacos, escasa educacion
sobre analgésicos y la falta de aplicacion de las técnicas paliativas
actualmente disponibles. En Africa son una necesidad urgente, por-
que alrededor del 80 % de los pacientes estan padeciendo de VIH o
SIDA23.

Se han desarrollado muchos islotes de excelencia que todavia no
han influido dentro de los sistemas de salud general y no tienen
impacto suficiente, por cuya razén los Cuidados Paliativos han sido
criticados por ser muy selectivos”2. Colin Douglas comenté “que el
movimiento hospice es demasiado bueno para ser verdad y dema-
siado pequefo para ser (til”, pero esto va cambiando, en parte por-
que los Cuidados Paliativos se estan incorporando cada vez mas al
mundo hospitalario, sin perder su compromiso con la comunidad y
con el voluntariado de base pero adn el consumo de morfina es muy
bajo en paises en vias de desarrollo, lo que indica que el dolor malig-
no no esta bien tratado. Los programas de Cuidados Paliativos deben
estar integrados en los sistemas de salud existentes y adecuados a las
necesidades especificas culturales y sociales. EI Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 2000 de Espaia es una de las primeras respues-
tas institucionales bien articuladas que propone:

1. Garantizar los Cuidados Paliativos como un derecho legal del
individuo en fase terminal

2. Asegurar una respuesta consensuada y coordinada entre los dis-
tintos servicios y niveles asistenciales.
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3. Facilitar la coordinacion de los servicios sanitarios y sociales
dentro de un programa de atencién integrada y personalizada en
cada paciente.

4. Orientar la atencion en el domicilio del paciente como el lugar mas

idéneo para seguir su evolucién, control, apoyo y tratamientos.

Formar al personal en Cuidados Paliativos.

6. Asegurar, que a menos que el paciente decida otra cosa, reciba
un adecuado tratamiento del dolor, que reciba una informacién
completa y verdadera, respetando su derecho a la autonomia y
su participacion como protagonista y no como sujeto pasivo en
la toma de decisiones de su proceso asistencial.

7. 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 situacion terminal.

1

COROLARIO

La experiencia de proveer cuidado a un moribundo favorece y
promueve la salud, una aparente paradoja expuesta por Kellehear”3.
Si bien los Cuidados Paliativos son todavia poco fuertes en la practi-
cay en la teorfa cuando se aplican a las dimensiones sociales y espi-
rituales del fallecer porque es mas facil para los cuidadores centrarse
en el buen control de los sintomas, la Medicina se ha visto poten-
ciada como una ciencia y arte y ha ganado con ellos en la promo-
cién de la salud por varias causas: a) la inclusion y el abordaje
participativo del paciente y de su familia en su tratamiento, b) el tra-
bajo multidisciplinar que han puesto en marcha, c) el reconocimien-
to 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 desarrollar una buena informacién y de incluirlos
como parte integrante de toda politica sanitaria. Su aplicacién debe
ser universal porque los Cuidados Paliativos benefician tanto a los
que estan bien como a los enfermos, esto es a los que los adminis-
tran como a los que los reciben y porque nos han hecho apreciar que
el que exista 0 no una mejor terminalidad es una responsabilidad no
s6lo de la familia o de los seres queridos del enfermo sino de toda la
sociedad en general.
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Nuevos Criterios para la actuacién sanitaria en la terminalidad

CONCEPTO DE ENFERMEDAD TERMINAL

La enfermedad terminal segin la Sociedad Espafnola de Cuidados
Paliativos (SECPAL) se define como aquella enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, sin aparentes y razonables posibilidades de
respuesta al tratamiento especifico y donde concurren numerosos
problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cam-
biantes que produce gran impacto emocional en el enfermo, familia
y equipo sanitario, muy relacionados con la presencia, explicita o
no, de muerte y con un pronéstico de vida inferior a 6 meses.

e CARACTERISTICAS FUNDAMENTALES DE LA ENFERMEDAD TERMINAL

e PRESENCIA DE UNA ENFERMEDAD AVANZADA, PROGRESIVA,
INCURABLE

e FALTA DE POSIBILIDADES RAZONABLES DE RESPUESTA AL TRA-
TAMIENTO ESPECIFICO

* PRESENCIA DE NUMEROSOS PROBLEMAS O SINTOMAS INTENSOS,
MULTIPLES, MULTIFACTORIALES Y CAMBIANTES

* GRAN IMPACTO EMOCIONAL EN PACIENTE, FAMILIA'YY EQUIPO TERA-
PEUTICO, MUY RELACIONADO CON LA PRESENCIA, EXPLICITA O NO,
DE LA MUERTE

o PRONOSTICO DE VIDA INFERIOR A 6 MESES

Estas caracteristicas pueden estar presentes en el cancer y tam-
bién en mayor o menor medida, en las etapas finales de insuficien-
cias orgdnicas especificas (renal, cardiaca, hepatica, pulmonar, etc.)!,
asi como en situaciones de sindrome de inmunodeficiencia adquiri-
da (sida). En la enfermedad oncoldgica, los criterios senalados para
calificarla como terminal parecen claros, pero no ocurre lo mismo
con las demas situaciones.

Sin duda es el factor pronéstico aquel que suscitara mas dudas a la
hora de incluir a un paciente dentro de la situacién de terminalidad,
no existiendo un periodo standard para todas las patologias como
puede ocurrir en el cancer, en el que la cifra mds cominmente admi-
tida es de 6 meses, aunque empiezan a barajarse supervivencias de 1
afo como subsidiarias también de atencién paliativa2, dada la exis-
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tencia cada vez mayor de situaciones neopldasicas y no neopldsicas
con supervivencia mayor y sin embargo claramente terminales.

En cualquier caso, resulta FUNDAMENTAL no etiquetar de enfer-
mo terminal a un paciente potencialmente curable.

Es una situacion muy compleja que produce una gran demanda de
atencion y de soporte, a los que debemos responder adecuadamente.

Los cuidados paliativos se han desarrollado fundamentalmente
en el tratamiento del enfermo terminal neoplasico descuidandose en
aquellos pacientes GEROTERMINALES, es decir, aquellos pacientes
generalmente mayores con enfermedades crénicas no malignas y
también hemos descuidado aplicar en todo su rigor los cuidados
paliativos en los Gltimos dias de vida, donde realmente ya no existe
ninguna dificultad en el diagnéstico de terminalidad.

CONCEPTO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Podemos definir los cuidados paliativos como aquellos cuidados
y atencion integral, activa y continuada del paciente y sus familiares,
realizada por un equipo multidisciplinar, cuando la expectativa no es
la curacion, sino el proporcionar calidad de vida sin la expectativa
de alargar la supervivencia.

Debera cubrir todos los aspectos de la persona, es decir, los
aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales.

Al contrario de lo que se suele pensar, la Medicina Paliativa es
una medicina activa, con una actitud rehabilitadora que promocione
la autonomia y la dignidad de la persona, adoptando precozmente
medidas preventivas de las posibles complicaciones que pudieran
ocurrir en el curso de la enfermedad, al ser ésta la Gnica forma de
proporcionar calidad de vida a nuestros pacientes.

CONCEPTO DE CUIDADOS TERMINALES

Cuidados terminales son aquellos cuidados y atencién prestadas
en las Gltimas semanas o dias de vida3.
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El enfermo presentara las caracteristicas tipicas que definen la
situacion de terminalidad de los Gltimos dias#->, es decir:

* Deterioro del estado fisicopsiquico, con debilidad intensa,
encamamiento, disminucion del nivel de conciencia, sindrome con-
fusional frecuentemente asociado y dificultades en la comunicacion.

e Dificultades en la ingesta tanto de alimentos como de la medi-
cacién en relacion a esa disminucion del nivel de conciencia.

e Sintomas fisicos, psiquicos y emocionales de diversos tipos en
relacion a las caracteristicas concretas de la enfermedad crénica y
sus sintomas.

Tras reconocer estas situaciones y sus circunstancias, todos noso-
tros hemos tomado conciencia de su significado y en consecuencia
informamos a las familias de dicha situacion de terminalidad a corto
plazo, pero por desgracia en muchas ocasiones sin saber muy bien
cuales son los motivos, no procedemos a los ajustes terapéuticos
medicamentosos y no medicamentosos encaminados al control de
sintomas y cuidados paliativos terminales.

Estas medidas se aplican en un muy bajo porcentaje de casos tal
como resalta Porta et al®, en su articulo donde se analiza el trata-
miento recibido por 103 pacientes que fallecieron por procesos cro6-
nicos, en plantas de hospitalizacién, generalmente de servicios de
Medicina Interna.

Puede observarse en dicho articulo, que es evidente que en la
mayoria de los enfermos existen unas pautas de actuacion terapéuti-
ca tipicas de enfermo agudo, como toma de constantes (100% de los
casos), utilizacion de vias endovenosas, poca atencién a aspectos de
evitar sufrimiento psicofisico al enfermo y familiares y practicamen-
te ninguna atencioén a los aspectos espirituales o religiosos.

CUIDADOS PALIATIVOS EN ENFERMEDADES CRONI-
CAS TERMINALES NO NEOPLASICAS

Todos conocemos de la existencia de un porcentaje elevado de
enfermos con patologias crénicas no cancerosas en situacion avan-

51



Antonio Cabarcos Cazon y Wilson Astudillo

zada y fase terminal tanto a nivel hospitalario como extrahospitala-
rio, en los que debiera utilizarse las técnicas y principios de los cui-
dados paliativos.

Recibir unos cuidados paliativos adecuados es un derecho de
todo enfermo sin expectativas de curacién y con un prondstico de
vida limitado, generalmente inferior a 6 meses”-8.

Debemos por tanto procurar el tratamiento paliativo debido a
estos enfermos con los objetivos de procurar su bienestar, y la mejor
calidad de vida posible.

Otro aspecto importante a tener en cuenta es procurar hacer par-
ticipe a los enfermos en su terminalidad, siendo importante conocer
a tiempo el pensamiento del enfermo sobre su mal y conocer sus
prioridades con respecto a intervenciones terapéuticas presentes y
futuras o en vias a evitar, por ejemplo que se tomen medidas agresi-
vas en contra de su propia voluntad.

En los enfermos no tumorales, su pronéstico es mas dificil de
establecer dado que sus exacerbaciones, consideradas en principio
tratables o curables, no siempre responden al tratamiento, pudiendo
fallecer en ese tiempo®8.

En nuestro pais, mueren cada ano 250.000 personas mayores de
65 afos, y tan solo un 20% son pacientes oncolégicos, lo que hace
pensar en el alto porcentaje de enfermos que se beneficiarian de los
tratamientos y cuidados paliativos utilizados y desarrollados ya desde
hace tiempo en los enfermos neoplasicos.

La guia para ingreso en los Hospices o Unidades de Cuidados
Paliativos (U.C.P) elaborada por la National Hospice Organization
(NHO) en 199489, nos puede ser de utilidad para identificar estos
enfermos crénicos terminales no neopldsicos, susceptibles de recibir
nuestros cuidados paliativos y que fundamentalmente son:

— Insuficiencias organicas avanzadas de tipo cardiaco, respirato-
rio, hepatico y renal

— Enfermedades degenerativas del sistema nervioso central tales
como demencias, enfermedad de Parkinson, ictus no rehabili-
tables, comas y esclerosis lateral amiotrofica.

— Sindrome de inmunodeficiencia humana adquirida.

— Poliulcerados con inmovilismos irreversibles.
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1.- ENFERMEDAD CARDIACA AVANZADA - INSUFICIENCIA
CARDIACA CRONICA TERMINAL

Es un sindrome clinico caracterizado por disnea, fatiga y reduccion
importante de tolerancia al ejercicio de origen cardiaco que podemos
mejorar con cuidados paliativos, en términos no tanto de expectativas
de vida sino de calidad de la misma y de alivio sintomatico.

Los mejores predictores de la insuficiencia cardiaca son la frac-
cién de eyeccioén y la tolerancia al ejercicio.

El 50-60% de los mayores con insuficiencia cardiaca tienen nor-
mal o ligeramente disminuida la fraccién de eyeccién10-11,

Los pacientes con Insuficiencia Cardiaca o Cardiopatia Isquémi-
ca que segln la guia NHO se beneficiarian de este tratamiento palia-
tivo serian8:

a) Insuficiencias Cardiacas sintomaticos al reposo (clase IV de la
New York Heart Association).

b) Insuficiencias Cardiacas tratadas correcta y éptimamente con
diuréticos, inotrépicos positivos como la dobutamina o milrinona y
vasodilatadores (I.E.C.A.), ARA ll, pero que no experimentan mejora
a pesar de estos tratamientos intensivos!2.

¢) Angor en ancianos en los que no es posible la revasculariza-
cion coronaria son otros candidatos al ingreso y al tratamiento palia-
tivo12-13

La mortalidad varia segin la intensidad de la disnea. Asi, los
pacientes con disnea grado Il tienen una mortalidad del 20% al afo,
que aumenta al 60% si es de grado IV.

En unidades de cuidados paliativos, se ha llegado a demostrar
una elevada mortalidad de estos enfermos con insuficiencia cardia-
ca que es cercana al 90% de los casos en un plazo de 6 meses.

El 40% de las muertes tienden a producirse de forma repentina
por arritmias, y otro 40%, por deterioro hemodindmico progresivo.

Tratamiento
Con objeto de poder mejorar la calidad de vida de los pacientes:

1.- Se deben identificar, prevenir y tratar, aquellos factores preci-
pitantes de exacerbaciones de la Insuficiencia Cardiaca.
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Factores precipitantes de exacerbaciones:

Enfermedad tiroidea, anemia, infecciones, apnea de sueno, arrit-
mias, infarto cardiaco, embolismo pulmonar, insuficiencia renal,
disfuncion hepatica, diabetes, hipertensién no controlada, antiinfla-
matorios no esteroideos, inotropicos cardiacos depresores negativos
como diltiazem, verapamilo, betabloqueantes, quinidina.

2.- Se debe reducir en la medida de lo posible la disfuncién car-
diaca, el edema y las arritmias utilizando8:

a) Diuréticos: Cuando se presentan signos y sintomas de edemas y
sobrecarga de liquidos. Es preciso tener en cuenta que los diuréticos no
tienen eficacia si el filtrado glomerular o aclaramiento de creatinina es
inferior a 30 ml/min. Sobre todo se debe ajustar su dosis en la insuficien-
cia cardiaca clase lll y IV dado el pequefio margen que separa la sobre-
carga de volumen y la congestion pulmonar de la hipovolemia relativa.

b) Betabloqueantes: Los mas utilizados son el metoprolol 12,5
mg. 1 vez al dia y el carvedilol 3,125 mg/12 h, aumentando la dosis
de forma lenta y paulatina cada dos semanas, segln la tolerancia
hasta los 25 mg/12 h.10-14,

El carvedilol es un bloqueante no selectivo, que tiene ademas
propiedades antioxidantes y alfa-bloqueantes, lo que le convierte en
un farmaco Gtil en pacientes con baja fraccién de eyeccién y en las
clases funcionales Ill y V8.

¢) Inhibidores del enzima conversor de la angiotensina/ Bloque-
antes ARAII: Los IECAs, resultan muy eficaces pero en ocasiones no
pueden ser utilizados. Una alternativa seria la utilizacién de bloque-
antes de los receptores ARAII, Losartan 50 mg/12 h./v.0. o Valsartan
160 mg/dia/v.o. o bien dinitrato de isosorbida 10 mg/8 h. o hidrala-
cina 10-25 mg/8 h.

d) Digitalicos: Se usaran sobre todo en los casos de fibrilacion
auricular y respuesta ventricular rapida, y en particular si no existe
mejoria con los inhibidores del enzima conversor de la angiotensina
y diuréticos.

e) Cloruro Mérfico: La morfina resulta muy eficaz en la disnea
como potente venodilatador, ademas del efecto reductor de ansiedad
muy importante.
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Se utiliza en dosis de 1 a 3 mg IV 6 5-10 mg en forma retardada
(hasta 30 mg/12 h) con suplementos extras de morfina simple segtn
respuestal?.

Este farmaco puede producir un significativo alivio del dolor
anginoso asociado a nitratos, betabloqueantes y calcioantagonistas.

f) Otros: Como las Benzodiazepinas, Oxigenoterapia a flujos ele-
vados, etc.

Todos estos tratamientos, permitirdn conseguir periodos largos de
alivio de la disnea, inquietud psicomotriz, sindrome confusional, ede-
mas y distensién abdominal de la insuficencia cardiaca, con mejoria
de la calidad de vida de los pacientes con cardiopatia severa.

2.- ENFERMEDAD PULMONAR AVANZADA

Es la cuarta causa de mortalidad global®.

Los pacientes con Enfermedad Pulmonar que se beneficiarian de
este tratamiento paliativo ademas del cancer de pulmén, serian:

a) Enfermedad Pulmonar Obstructiva crénica muy avanzada ya
terminal (que requieran oxigenoterapia continua) y que incluyen esas
situaciones de bronquitis cronica con severa obstruccion fija, enfise-
ma o fibrosis pulmonar.

Es dificil hacer un pronéstico de supervivencia en estos casos. La
enfermedad progresiva pulmonar severa, con hipoxemia e hipercap-
nia que se manifiesta con sintomas incapacitantes al minimo ejerci-
cio fisico se puede considerar que es progresiva y se encuentra en
fase terminal cuando se dan los siguientes elementos8:

a) Un aumento en la frecuencia de visitas a urgencias (dos en los
6 meses previos por infecciones pulmonares o insuficiencia respira-
toria o una hospitalizacién en un afio)

b) Mejoria clinica escasa tras un ingreso prolongado, con cam-
bios gasométricos muy limitados (se reduce algo la hipoxemia, pero
se mantiene la hipercapnia).

c) Deterioro de la forma fisica, manteniéndose sin salir de casa.
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d) Incapacidad y falta de autonomia para realizar las actividades
de cotidianas de la vida diaria con imposibilidad incluso para vestir-
se y confinamiento a una vida cama-sillén12-15.

Factores de mal pronéstico en patologia pulmonar:

Edad avanzada

Grado de severidad de la obstrucciéon FEV1 menor del 30%

Falta de respuesta a los broncodilatadores del flujo aéreo valorado
por FEV 1

Coexistencia de una pobre situacion funcional basal

Comorbilidad importante

Cor pulmonale por enfermedad pulmonar, no cardiaca o valvular

Reagudizaciones frecuentes y severas, sobre todo a partir de 65 afios

Predominio de enfisema

Pérdida de peso de mds de 10% en 6 meses!2-13-15,

La hipoxemia se define por una P, menor o igual a 55 mm Hg,
0 una saturacién de oxigeno menor o igual a 88% en situacién basal
sin oxigeno suplementario.

La hipercapnia se define por una P-n, mayor o igual a 45-50 mm
de Hg.

Con frecuencia en estos enfermos respiratorios terminales se pre-
senta una insuficiencia cardiaca derecha secundaria a la enfermedad
pulmonar (Cor Pulmonale) o enfermedad valvular, pérdida de peso
mayor de 10% en 6 meses y taquicardia al reposo mayor de 100 lati-
dos por minuto.

Los pacientes con estos requisitos deberian ser tratados en uni-
dad de cuidados paliativos porque es muy probable que fallezcan en
6 meses, en especial si han sido intubados, si han recibido ventila-
cién mecanica o una ventilacién positiva durante un ingreso vy si
dicen que no desean pasar por otra situacion similar8.

Tratamiento

El tratamiento de la insuficiencia respiratoria crénica terminal se
basa en utilizacién de broncodilatadores, corticoides, antibi6ticos,
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oxigeno, terapia respiratoria y rehabilitacion general y especifica res-
piratoria. Todo ello encaminado a disminuir la disnea y mejorar la
calidad de vida durante la fase terminal de la enfermedad.

Cuando estas medidas son ineficaces se utilizaran opioides como
el cloruro mérfico, incluso cada 4 horas con diazepam, clorproma-
zina, prometazina, lorazepam o midazolam, para evitar todo tipo de
sufrimiento psicofisico.

3.- ENFERMEDAD HEPATICA CIRROGENA

La cirrosis es el resultado comin terminal para la mayoria de
condiciones que causan dano celular hepatico de tal magnitud que
supera a su notable capacidad de regeneracions.

Entre las indicaciones de cuidados paliativos se incluyen:

* Cirrosis hepatica en la etapa terminal Estadio C de Child Pugh.
e Colangitis esclerosante.
* Enfermos hepaticos en espera de un transplante hepatico.

La cirrosis compensada reduce la supervivencia a los 5 anos,
pero, si aparecen complicaciones, sélo llegan a estos afios un 20%
de los pacientes.

Las condiciones asociadas a una insuficiencia hepatica avanzada
son:

e Ascitis refractaria a los diuréticos.

e Episodios repetidos de peritonitis bacteriana espontdnea
(supervivencia media del 30% en un afio) con pobre respuesta
a la profilaxis.

e Sindrome hepatorrenal

e Encefalopatia hepatica resistente ala lactulosa.

e Sangrado recurrente de varices esofdgicas resistente a la terapia
(esclerosis y farmacologia).

* Malnutricion y albimina sérica menor de 2,5.

e Tiempo de protrombina elevado de > 5 segundos, INR > 1,5.

¢ Ingesta activa de alcohol > 80 g de etanol/dia.

® HBs Ag positivo, HCV-RNA positivo.

e Carcinoma hepatocelular.
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Tratamiento de la cirrosis y sus complicaciones?

La hemorragia digestiva por rotura de varices esofdgicas es la
principal complicacion de la hipertensién portal y una de las princi-
pales causas de muerte si no se adoptan medidas profilacticas para
evitarlo.

Los pacientes con peor funcién hepatocelular (Child B y C) con
varices esofdgicas de gran tamano que no se abstienen de beber, son
los que tienen un riesgo mayor de presentar recidiva en el segui-
miento!6.

Se ha constatado una reduccion significativa del tamafo de las
varices e incluso su desaparicion en pacientes tratados con propra-
nolol o nadolol si se consigue reducir la gradiente de presién portal
a menos de 12 mmHg!6-17,

Los que tienen varices mas grandes son los que mds se benefician.

Si no se puede medir la presién portal, se dara la dosis necesaria
de betabloqueantes para reducir la frecuencia cardiaca en un 25%.

El propranolol y el nadolol reducen un 10-15% el gradiente de
presion venosa portal en pacientes cirtéticos con un ligero aumento
de la presion en la vena cava'8.

Enla actualidad existen datos que sugieren que los efectos bené-
ficos de este tratamiento pueden incrementarse por la asociacion a
los betabloqueantes el 5-mononitrato de isosorbida.

Este tratamiento es, por lo general, muy bien tolerado y no tiene
complicaciones graves, debiendo iniciarse por tanto, en las fases pre-
coces!”.

Sus principales inconvenientes son la variabilidad del efecto
hemodinamico de los betabloqueantes y su efecto en la hemodina-
mica sistémica y renal16-18,

La mayoria de los pacientes con cirrosis fallece por hemorragia
masiva por varices esofagicas, encefalopatia grave o ambas.

De producirse la hemorragia, el tratamiento se hard con transfu-
siones, hidratacion vy, si existe obstruccion biliar, con colestiramina.
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El procedimiento de eleccién una vez estabilizado el paciente es
la escleroterapia seguida de octeotrido que disminuye el flujo renal
y de las venas acigos.

Este farmaco es mas eficaz que la vasopresina y el taponamiento
con balén y es igual que la escleroterapia para controlar el sangrado
agudo.

La ligadura endoscépica de las varices parece ser una alternativa
terapéutica para la prevencion del primer episodio hemorragico, par-
ticularmente en los que no responden al tratamiento farmacolégico
y en los que su administracion esta contraindicada o presentan efec-
tos adversos!9.

En la ascitis refractaria, otra de las frecuentes complicaciones de
la cirrosis, se emplearan inicialmente diuréticos pero con mucha fre-
cuencia hay que llegar a las paracentesis evacuadoras por ineficacia
de los diuréticos y sobre todo para disminuir la tensién abdominal y
sensacion de disconfort, disnea, etc.®

Si la supervivencia es mayor al mes puede administrarse seroal-
bimina humana o hacerse un shunt peritoneo venoso.

Otra situacién a prevenir es la peritonitis bacteriana espontdnea,
para lo que se administrara norfloxacino?0.

También habra que atender a sintomas frecuentes como anore-
xia, astenia y debilidad muscular que mejoran con una modificacion
de dieta, siendo dtiles los esteroides para reducir las visceromegalias
y los antibidticos si existe infeccion.

4.- ENFERMEDADES RENALES CRONICAS AVANZADAS

En la enfermedad renal crénica existe un deterioro irreversible de
las funciones de ambos rifiones que conlleva la alteracion de la casi
totalidad de sistemas del cuerpo?.

En las fases terminales de la insuficiencia renal, fracasan las dos
funciones fundamentales de los rifones.

Por un lado fracasa la funcion de eliminacién, debido al deterio-
ro casi total del filtrado glomerular objetivandose mediante un acla-
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ramiento de creatinina muy bajo y dando lugar al complejo sindro-
me urémico.

Por otro lado, fracasa también la funciéon endocrina de los rifo-
nes, disminuyendo de forma sustancial la secrecién de eritropoyeti-
na y dando lugar a la anemia del enfermo renal crénica y sus
consecuencias.

En las fases terminales de la funcién renal la dGnica solucién seria
la hemodialisis, pero en muchos de los enfermos mayores se asocian
situaciones o pluripatologia que les hacen ser excluidos de regime-
nes de hemodialisis o didlisis peritoneal.

Las causas mas frecuentes de exclusion de la dialisis son: edad
avanzada, diabetes, demencia, accidente cerebrovascular y coma,
asi como efectos intolerables de la didlisis.

Otros factores prondésticos negativos son sintomatologia urémica
franca (confusién, nauseas, vomitos refractarios, prurito generaliza-
do, diuresis inferior a 400 ml/dia, hiperkalemia > 7, pericarditis uré-
mica, sindrome hepatobiliar y sobrecarga intraabdominal de
liquidos), edad avanzada, polineuropatia, diabetes mellitus e hiper-
tension arterial de dificil control.

Los no dializados son capaces de producir una pequefa cantidad
de orina por una funcién residual renal durante varias semanas, pero
el 40% de pacientes fallecen dentro de los 2 primeros meses, y el
80%, a los 4 meses, siendo muy rara una supervivencia de mas de 6
meses.

El factor prondstico mas importante para el tratamiento paliativo
de un paciente con insuficiencia renal es su inclusion o no en pro-
gramas de didlisis8.

Descartada su inclusién en didlisis, los criterios analiticos de la
insuficiencia renal crénica terminal que hace susceptible su inclu-
sion en cuidados paliativos serian:

— Enfermos andricos postdialisis.

— Enfermos con Aclaramiento de Creatinina menor o igual a 10
ml/min (15 ml/min para diabéticos), lo que se corresponde de
forma orientativa a una cifra de Creatinina en sangres mayor o
igual a 8,0 mg/dl)
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Si hay dificultades en recoger la orina de 24 horas, puede calcular-
se el filtrado glomerular y aclaracién de creatinina segtn la féormula:

Aclaramiento de Creatinina (GFR) :

GER = (140-Edad en afios) X Peso corporal en kg.

Creatinina Plasmatica X (72 hombre; 85 mujer)

Tratamiento y control de sintomas®

Un potasio > 8 meg/| es causa frecuente de una arritmia mortal
y puede empeorar por una transgresion dietética. En situaciones peli-
grosas que requieren bajar el potasio urgente, puede administrarse
sueroterapia de glucosa con insulina que arrastrard potasio a la célu-
la'y descendera el nivel peligroso en sangre, dandonos tiempo para
tratar de descender ese potasio por otros métodos.

En unos pocos pacientes con hemodialisis cronica es posible la
instauracién de una demencia progresiva (demencia por dialisis o
encefalopatia por didlisis) caracterizada por disartria progresiva,
mioclonias y deterioro cognitivo marcado.

Muchos pacientes se vuelven urémicos con confusién, anorexia,
intranquilidad y agitacion con calambres diversos?!.

El manejo de los sintomas de la nefropatia avanzada y uremia se
hard administrando glucosa, oxigeno y los farmacos y medidas habi-
tuales para la paliacién de la condicién subyacente (dolor, disnea,
hipo intratable).

Asi, por ejemplo, el haloperidol reduce los vomitos, la agitacion,
la confusion, desorientacién, mientras que la asterixis, agitacion,
mioclonias se controlan con uno de los siguientes farmacos: diaze-
pam, clorpromazina, hioscina, morfina, lorazepam o el midazolam.

5.- DEMENCIAS

Es muy dificil predecir qué pacientes falleceran en 6 meses por-
que el proceso demericial no es la primera causa de muerte, sino las
complicaciones secundarias a la propia enfermedad, viéndose que
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algunos pacientes con niveles mentales muy bajos sobreviven varios
anos con los cuidados adecuados'2.

Es por tanto también dificil establecer el punto de corte de cuan-
do los pacientes con demencia avanzada son candidatos al trata-
miento paliativo al tratarse como hemos dicho de una enfermedad de
larga duracion, pero para NHO establece los siguientes criterios
orientativos:

1) Demencia de severidad suficiente.
2) Aparicién por vez primera de varias complicaciones médicas.

La severidad de la demencia que justifica para ellos el ingreso en
unidad de cuidados paliativos seria aquella en la que el enfermo ha
entrado en la etapa 7 C de la Escala FAST (Funtional Assessment Sta-
ging Scale)!2.

Las caracteristicas de este estadio y que se corresponden con la
situacion de demencia en estado terminal son:22-23,

Deterioro cognitivo severo medido por escalas de evaluacion cognitiva.
Paciente desconectado con el medio y que no reconoce a sus familiares.
Mutismo total.

Pérdida de la capacidad para deambular.

Incapacidad para mantener una conversacion significativa.
Imposibilidad para realizar las actividades basicas de la vida diaria.
Incontinencia rectal y vesical ocasional.

Disfagia para sélidos o liquidos.

Presencia de complicaciones médicas severas.

Las complicaciones médicas mas frecuentes capaces de agravar
el deterioro del demenciado terminal, son8:

a) Infecciones urinarias de repeticiéon, muchas veces llevando a
bacteriemias y sepsis.

b) Infecciones respiratorias como la neumonia muchas veces en
relacion a aspiracion bronquial por transtornos de la deglucién o dis-
fagia para sélidos o liquidos.

c) Ulceras por presion hasta un grado 3-4, que no se consideran
curables.
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d) Fiebre recurrente después de ciclos de antibidticos.
e) Desnutricion y pérdida de peso de > 10% en 6 meses.

Estos diversos criterios restrictivos, no obstante, deben ser toma-
dos con reserva en relacién con la incertidumbre prondstica de la
demencia avanzada y por la posibilidad de su reversion con un
manejo adecuado!2-23.

Tratamiento

Los problemas que mas requieren nuestra atencion en las demen-
cias soné:

1) Tratamiento sintomatico: dolor, depresién, agitacion, estreni-
miento, anorexia y disnea.

2) Valoracién de un posible ingreso hospitalario en determinadas
patologias.

3) Grado conveniente de agresividad en el tratamiento de infec-
ciones recurrentes (antibioterapia, vias de administracion y la apari-
cién de otras complicaciones).

4) Hidratacién (v.o. / e.v.) y Nutricion (v.0./s.n.g.) adecuadas ante
la presencia de situaciones de disfagia, deshidratacion o desnutricion.

Es necesario buscar siempre una causa reversible del deterioro
que puede ser iatrogénica, enfermedades agudas intercurrentes, exa-
cerbacion de una enfermedad crénica preexistente y otras enferme-
dades psiquidtricas como la depresién8-13-24-23,

Los profesionales directamente involucrados en la atencion de
enfermos demenciados, deben en todo caso asegurarse mediante
una valoracién adecuada de no inhibirse de aplicarles tratamientos
potencialmente beneficiosos y ofrecer apoyo social a las familias que
necesitan ayuda para soportar una enfermedad tan penosa2>-26,

El enfermo con demencia de Alzheimer manifiesta con frecuen-
cia disfagia para sélidos y liquidos y puede ser ayudado con una
modificacién de la textura de la dieta e instrucciones al cuidador.

Mantener una sonda nasogastrica reduce el contacto social entre
paciente y cuidador, a la vez que se le priva del sentido del gusto
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pero a veces es imprescindible utilizarla para conseguir una adecua-
da nutricién e hidratacion.

Si aparece un rechazo a comer que se asocia a depresion es con-
veniente utilizar antidepresivos del tipo de la sertralina.

Se han obtenido resultados similares con el orexigeno dronabi-
nol, pero se reservara para los pacientes con una expectativa de vida
de mds de 6 meses26-27.

Otra alternativa es la gastrostomia endoscépica, pero la coloca-
cién de sondas nasoenterales para alimentacion o la hidratacion for-
zada no ofrecen ninguna supervivencia afadida, aunque son
opciones que se deben discutir con la familia23.

De igual forma que la alimentacion, existen otros problemas que
si se tratan son susceptibles de mejorar de forma sustancial. Asi es de
interés mencionar la aparicion de deterioro cognitivo iatrogénico por
empleo de algunos medicamentos de forma crénica que en ocasio-
nes pueden agravar una demencia clinicamente manifiesta.

Los efectos toxicos sobre la capacidad cognitiva suelen remitir o
detenerse, en general, cuando se retira el firmaco?”.

Los grupos farmacoldgicos causales mds importantes son8:

— Ansioliticos o hipnéticos

— Antidepresivos (triciclicos, tetraciclicos, IMAO, sales de litio)

— Neurolépticos (fenotiazinas, tioxantinas, dibenzodiacepinas,
butirofenonas)

— Antiparkinsonianos

— Antiepilépticos

— Antiarritmicos

— Antihipertensivos (metildopa, clonidina, propanolol, reserpina)

— Antituberculosos (isoniazida)

— Antiftngicos (griseofulvina, anfotericina B)

— Corticoides

— AINE

— Antineoplasicos

La abulia y la falta de atencién una vez descartadas una causa
metabdlica, médica o toxica pueden mejorar con el uso de metilfe-
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nidato 10-60 mg oral en 2-3 dosis/24 h, o dextroanfetamina 10-60
mg, en 2-3 dosis/24 h.

En la ansiedad y en el insomnio es a menudo mas eficaz aliviar
los sintomas asociados (p. ej.: uso de analgésicos para el dolor) que
la prescripcién de un hipnético o sedante.

En el caso de que sea preciso utilizarlos, se usaran los de tipo
benzodiazepinico a dosis bajas para evitar los estados confusoniri-
cos, la sedacion diurna, la incoordinacién, la hipotonia muscular y
las caidas8.

Se usaran:

— Lorazepam: 0,5-3 mg/dia.

— Alprazolam: 0,25-1,5 mg/dia.

— Lormetazepam 1-2 mg/dia.

— Clordiacepato dipotasico: 10-50 mg/dia.
— Midazolam 7,5 mg /dia.

—Triazolam 0,125 mg/dia.

Su empleo se restringird al menor tiempo posible.

Si el insomnio es resistente son Gtiles el clometiazol, la mirtaza-
pina, la mianserina o la trazodona a dosis individualizadas.

Si depresion, se utilizaran inhibidores selectivos de la recapta-
cién de serotonina (ISRS), con relativa eficacia ademds para los esta-
dos de agitacién y agresividad de enfermos con formas mds
avanzadas de demencia y muy eficaces para la ansiedads.

Ademas se han utilizado los efectos negativos sobre la funcién
sexual de dichos inhibidores de la recaptacion de la serotonina para
contener expresiones sexuales exageradas o inadecuadas de estos
enfermos demenciados.

Sin embargo, en la demencia asociada a enfermedad de Parkin-
son es mejor utilizar los antidepresivos triciclicos28-29.

La trazodona es muy Gtil como antidepresivo y ansiolitico.

Se debe estar atento a movimientos y agitacion repetitivos que a
veces estan precipitados por reinfecciones, o situaciones de fiebre,
dolor, estrefimiento, diarreas o deshidratacién que pasan desaperci-
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bidos y al ser reconocidos y tratados se resuelve la situacion sin pre-
cisar otros tratamientos contra la agitacion'3.

Si existe agresividad, ésta responde bien en general a8:

— Risperidona, que tiene ademas un efecto ansiolitico, a dosis en
el anciano que oscila entre 0,25-3 mg, en 1-2 tomas/dia. Al
parecer no interfiere con los procesos cognitivos ya de por si
deteriorados en la demencia y tiene un efecto ansiolitico sin
causar mucha sedacion.

— Haloperidol 0,5-6 mg/dia por via oral o .M. es otra de las
opciones mas utilizadas en la actualidad.

— Tioridacina 10-25 mg/dia.

— Olanzapina5-20 mg/24 h, que tiene escasos efectos secun-
darios.

— Lorazepam consigue un buen control conductual sin los peli-
gros de larga duracion de los neurolépticos.

En el caso de que se presentes crisis epilépticas es eficaz el val-
proato a dosis bajas de 400-1000 mg o el piracetam 800-4800
mg/dia, que ademds es un nootrépico discretamente eficaz sobre la
propia demencia. Si las crisis son parciales o parciales secundarias
generalizadas puede utilizarse la carbamazepina en dosis de 300-
600 mg/dia.

Muchos demenciados con condiciones comérbidas que en un
principio son claramente terminales, pueden ser dados de alta si se
estabilizan con un buen tratamiento paliativo®.

6.- ENFERMEDAD DE PARKINSON

Se trata de un sindrome neurodegenerativo progresivo cuyo curso
clinico no se modifica con la terapéutica actual, aunque con ésta la
esperanza de vida se ha hecho superponible a la poblacién control.

Es necesario crear desde un principio una buena relacion médi-
co-paciente, porque el enfermo debe comprender que la medicacién
y la rehabilitacién sélo le ofrecen un alivio sintomatico, por lo que
tanto el médico como los familiares han de brindarle apoyo moral
para que acepte la convivencia incapacitante con una enfermedad
neuroldgica crénica8.
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El paciente con E.P. avanzada (Estadio V de Yahr) es completa-
mente dependiente, precisa ayuda para todo y permanece sentado o
en cama. Tiene una gran tendencia a las caidas y presenta en oca-
siones temblores violentos, fluctuaciones de respuesta ala levodopa,
inestabilidad postural, temblor y cambios mentales incluida la
demencia.

Las caidas tienden a ocurrir en algunos pacientes cuando entran
de forma brusca e impredeciblemente de un periodo On a un perio-
do Off8.

Un 90% de los enfermos parkinsonianos muestra una pérdida de
volumen pulmonar que esta relacionada con la severidad de la enfer-
medad y que estd causada mas probablemente por la rigidez y la
debilidad de la musculatura toracica mas que de una enfermedad
intrinseca pulmonars.

Este dato es importante para prevenir y tratar de manera precoz
las posibles complicaciones respiratorias como las neumonias, ense-
fiandoles ejercicios de respiracién desde las fases iniciales de la
enfermedad.

Tratamiento

El tratamiento del enfermo parkinsoniano debe ser individualiza-
do y segin la edad8.

El anciano tolera menos los anticolinérgicos y agonistas dopami-
nérgicos por lo que estd justificado iniciar el tratamiento con levo-
dopa, aunque con este farmaco a partir del tercer afio se experimenta
mas frecuentemente una fluctuacién de la respuesta y discinesias.

Cuando predomine el deterioro fin de dosis el enfermo puede
mejorar utilizando la levodopa 30-60 minutos antes de las comidas,
sustitucion por levodopa de accion retardada, adicion de un agonis-
ta dopaminérgico (selegilina-pergolida) y una dieta hipoproteica.

Los inhibidores de la COMT como la entacapona son Gtiles para
reducir las fluctuaciones y prolongar los efectos de la levodopa8.

La disfagia por alteraciones de la motilidad orofaringea y la acu-
mulacién de saliva suele ser un gran problema para algunos enfer-
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mos. Suele ser una disfagia para la deglucién de liquidos, deglutién-
dose mejor los alimentos triturados y semisélidos como purés, yogu-
res, etc. En caso de disfagia los pacientes deben aprender a comer de
poco en poco y antes de empezar a hacerlo recordarles que deben
masticar bien, mantener los labios cerrados y los dientes juntos,
poner la comida en la lengua, levantar la lengua hacia arriba, llevar-
la hacia atras y tragar el alimento. Los bocados deberan ser peque-
fios, masticandolos bien, sin engullirlos y esperando que haya
tragado para tomar la siguiente porcion30-31,

La gastroparesia, presente en mas del 50% de los casos, da lugar
a malestar postprandial y puede mejorar con la domperidona8.

El tratamiento de la inestabilidad postural es dificil y es muy inca-
pacitante. Se precisa en estos casos investigar otras causas como un
hematoma subdural a través de una RMN. Cuando el tratamiento far-
macoldégico ya no sea Util, se sugerira al paciente y su familia el uso
de una silla de ruedas y el caminar Gnicamente con apoyo, porque
en esta situacion el riesgo de una caida con fractura craneal, de pel-
vis o de cadera supera los beneficios de la movilidad®.

Si la hipotension ortostatica es desproporcionada con la clinica
extrapiramidal, debe considerarse mds el Sindrome de Shy Drager
que se tratara con una reduccién de farmacos dopaminérgicos,
uso de medias eldsticas o vendajes compresivos de las extremi-
dades inferiores, repleccion salina, fluorhidrocortisona 0,1-0,5 mg
c./8 h, o agonistas alfaadrenérgicos de tipo clonidina 0,1- 0,3 mg
c/12 h.31-32,

La depresion ocurre hasta en un 50% de pacientes y requiere un
tratamiento:

— Si predomina la ansiedad y el insomnio, antidepresivos tricicli-
cos como la amitriptilina 50-100 mg al acostarse.

— Si predominan la tristeza y la apatia, mianserina, fluoxetina, flu-
voxamina, sertralina33.

El insomnio aparece hasta en un 50% de casos y se tratard con
un agonista o levodopa de accién prolongada, el clometiazol o una
benzodiazepina de accién corta o un antidepresivo triciclico de
accion sedante8.
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Las parasomnias mejoran con clonazepam.

Los trastornos mentales: pesadillas, alucinaciones visuales, con-
fusion, paranoia y cambios de personalidad, ocurren durante el tra-
tamiento con levodopa y otros farmacos agonistas dopaminérgicos,
si bien son mas frecuentes en pacientes con demencia8.

La poliuria nocturna puede mejorar con desmopresina intranasal
o el uso de la tolterodina en caso de incontinencia urinaria, llegan-
do a requerir sonda permanente hasta el 15% y empapadores absor-
bentes el 7,9%34.

Los episodios paroxisticos de sudoracién han sido tratados con
anticolinérgicos, bloqueantes tipo propanolol y agonistas dopami-
nérgicos.

La sialorrea se trata con anticolinérgicos y betanecol.

Un tercio de los enfermos de Parkinson mayores de 60 afios desa-
rrolla un sindrome psicoorgdnico que va desde un cuadro alucinato-
rio recurrente a una franca demencia (25-30% de tipo subcortical)8.

Aunque algunos enfermos progresan gradualmente de un trastor-
no de suefio a alucinaciones visuales y psicosis, en otros la psicosis
aparece sin sefales previas.

Su patogenia es multifactorial: toxicidad de los farmacos dopa-
minérgicos o anticolinérgicos, enfermedad difusa con cuerpos de
Lewy, coexistencia de otras patologias neurodegenerativas (Enferme-
dad de Alzheimer)29.

Deben intentarse corregir las anomalias subyacentes como la infec-
cién o deshidratacion y suspender todos los medicamentos no dtiles.

Ocasionalmente viene bien suprimir los anticolinérgicos, los
agonistas dopaminérgicos y antidepresivos por unos dias, con una
reduccién gradual de la levodopa, sin embargo, esto sélo se hara en
hospitales familiarizados con la técnica porque puede surgir un par-
kinsonismo severo con riesgo de aspiracion, flebitis y un sindrome
neuroléptico maligno8.

A veces aparece una agitacién maniaca que responde a los anti-
depresivos o a la terapia electroconvulsiva8.
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La olanzapina es menos sedante, es Gtil en el delirium y se em-

pezard en dosis de 2,5 hasta 10 mg con incrementos progresi-
vOs29-32-34.

En casos extremos de discinesias es Gtil el haloperidol en dosis de
5-30 mg, hasta lograr el bloqueo de las mismas.

7.- ICTUS Y COMA

Los pacientes que entran en coma después de un accidente cere-
brovascular agudo rara vez sobreviven si éste persiste mas de 3 dias.
Se tendrd, sin embargo, especial precaucion de evaluar a los pacien-
tes postictales por si se estabilizan o empiezan a mejorar.

Los criterios NHO para cuidados paliativos en los enfermos con
accidente cerebrovascular crénico son:

1
2
3

Demencia postictal, equivalente a la etapa 7-C de la escala FAST.
Estado funcional de Karnofsky bajo, de 40 o inferior.

Pérdida de peso del 10% en 6 meses o menos.

Albdmina sérica < 2,5.

= —

4

Los enfermos en coma se beneficiarian de ingreso en una unidad
de cuidados paliativos si muestran 3 de las cuatro condiciones
siguientes8:

1. Respuesta anormal del tronco cerebral.

2. Falta de respuesta a la estimulacién dolorosa.
3. Falta de respuesta a los estimulos verbales.
4. Creatinina sérica mayor de 1,5 mg/dl.

Existen variables clinicas sencillas y de facil obtencién en la
cabecera del enfermo que pueden ayudar a establecer el pronéstico
vital a corto y medio plazo en los pacientes con ictus.

Asi, para Jover y col. los factores que predijeron mejor la morta-
lidad de los ACVA en el primer mes fueron una puntuacion en la
escala de Glasgow menor de 7, la presencia de hemianopsia y la
naturaleza hemorragica del ictus, mientras que una edad mayor de
70 anos, diabetes mellitus, arritmia completa por fibrilacion auricu-
lar y paralisis de las extremidades, anticipan una menor superviven-
cia al ano del ictus8.
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Hill y cols. encuentran que los pacientes con hemorragia cere-
bral presentan una elevada mortalidad durante la fase aguda de la
enfermedad, que aumenta seglin su edad, invasién ventricular y la
presencia de un hematoma trilobular.

Tratamiento

En el paciente moribundo el alivio del dolor es la principal pre-
ocupacion, por lo que éste se controlard lo mejor posible segin la
escalera Analgésica de la OMSS.

Existe una elevada incidencia de depresion en estos pacientes
que han sufrido un accidente cerebrovascular, por lo que es impor-
tante facilitar la expresion de sus temores y de sus ansiedades3>.

Los enfermos con trastornos neurolégicos estan a menudo estupo-
rosos, comatosos o afasicos en las etapas finales, pero, salvo en el coma
profundo o en un estado de descerebracién, debe asumirse siempre que
el paciente puede oir y comprender lo que se dice en su entorno.

En los enfermos disartricos, mudos o disfasicos, es esencial la
comunicacion no verbal y darles tiempo para que se comuniquen
con el médico con ayudas como el movimiento de los ojos, tablas
sildbicas u otros medios8.

El hemipléjico puede presentar dolor en extremidades superiores
e inferiores siendo en concreto el hombro doloroso muy frecuente. Su
tratamiento es bdsico porque interfiere con la terapia, funcionalidad y
suefio utilizando todas las medidas necesarias para aliviarle como,
antiinflamatorios no esteroideos, ortesis, infiltraciones, ejercicios acti-
vos o de mantenimiento y estimulacién nerviosa transcutdnea8.

La distrofia simpatica refleja se diagnostica por edema, alodinia,
rigidez global de las articulaciones, cambios vasomotores, y se trata
con corticoides, bloqueos simpdticos medicamentosos o reseccion
del ganglio estrellado (35).

En ocasiones el tratamiento del dolor u otros sintomas puede ori-
ginar confusién o somnolencia, que podrian ser bienvenidos para
reducir al enfermo horas de angustia o de malestar fisico. No obs-
tante, éste puede sentirse molesto por esta situacién que dificulta una
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buena relacién final, por lo que hay que conocer su opinién y actuar
seglin su deseo.

Los sistemas de soporte mecanico son claramente inapropiados
en el manejo del enfermo terminal, a menos de que exista un sinto-
ma especifico que pueda ser aliviado por tales medidas8.

Se utilizaran antibidticos si se considera conveniente. Si el
paciente esta recibiendo dosis altas de corticoides por edema cere-
bral o medular, se le puede dejar con unas dosis mas bajas.

Los anticonvulsivantes orales seran sustituidos por diazepam rec-
tal o fenobarbital 60 mg-100 mg I.M. ¢./8-12 horas.

La hipertermia puede ser un evento terminal en los pacientes
neuroldgicos por disfuncién hipotaldmica o de tronco cerebral32.

8.- ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (E.L.A.):

La E.L.A. es una enfermedad en la que, por razones desconocidas,
degeneran todas las motoneuronas tanto superiores como inferiores.

La combinacién de debilidad y atrofia de los pequefios mdsculos
de la mano y del antebrazo, fasciculaciones y reflejos vivos, con

una falta de alteraciones sensoriales sugieren fuertemente su diagnds-
tico37-41,

Es mas frecuente entre los 40-50 afnos y actia a veces con tal
velocidad que deja poco o ninglin tiempo para el ajuste emocional
y la planificacion.

En general, los enfermos mueren al cabo de 3 afios de la apari-
cién de los primeros signos. En los que desarrollan una pardlisis bul-
bar en un estadio precoz de la enfermedad y en los pacientes mds
jovenes en los que los signos clinicos se limitan a las células del asta
anterior la supervivencia suele ser aiin menor8.

Tratamiento

Cuando los enfermos se dan cuenta de la severidad de su mal,
requieren mucha ayuda para reorganizar su vida y entonces es esen-
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cial procurarles un apoyo médico y una mayor disponibilidad sani-
taria que en otras enfermedades que son directamente tratables. Este
apoyo debe ser extensible al entorno familiar.

Algunos pacientes se deprimen, con una sensacion de inutilidad
y desesperanza lo que muchas veces lleva a un aumento de la depen-
dencia de su familia o a dificil asimilacion de la situacion y enfados
la familia, los médicos o las instituciones8.

En este sentido el médico puede ayudarles ofreciendo una escu-
cha adecuada que les permita expresar sus sentimientos. Es impor-
tante que exista una comunicacién abierta en relacién a cuatro
aspectos: al diagnoéstico, al desarrollo de la minusvalia, a las dificul-
tades deglutorias y a las dificultades respiratorias, debiendo después
dejar a los enfermos la posibilidad de elegir3®.

La mayoria suele desear permanecer en sus casas en la etapa
final.

El uso de amitriptilina 100-300 mg/noche desde las primeras eta-
pas es Util y un buen coadyuvante a una buena relacién médico-
paciente.

En el seguimiento de los enfermos con E.L.A., el peso corporal,
la capacidad de toser, la capacidad vital y de deglutir seran evalua-
das rutinariamente para valorar los cambios que se produzcan y anti-
cipar problemas y posibles soluciones.

El tratamiento de la debilidad en la E.L.A. es puramente mecani-
co y se basara en ejercicios fisicos y de respiracién, uso de la técni-
ca del clapping y la aspiracién de mucosidades de la faringe, asi
como en las ayudas ortopédicas y otras adaptaciones especiales del
hogar8.

Un programa de rehabilitacién individualizado evita las retrac-
ciones y periartritis, y es capaz de mejorar notablemente el estado
del enfermo.

En muchas ocasiones cuando los mdsculos del cuello estdn tan
débiles que no pueden mantener la cabeza levantada deberemos uti-
lizar un collarin cervical y también suele ser de ayuda la utilizacién
de férulas en las munecas que facilitan la sujecién de las manos8.
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Otras medidas motorizadas como el uso de la silla de ruedas,
cama hospitalaria, etc., contribuyen a mantener la maxima indepen-
dencia.

La provision de oxigeno y de un aspirador en el domicilio ayu-
dan a resolver situaciones muy desagradables de sofocacion por una
flema o aspiracion.

Los calambres musculares son comunes y se reducen con dife-
nilhidantoina 300 mg/dia o diazepam 2-10 mg, asociado a calor y
masaje.

Los dolores de origen musculoesquelético, espasmo muscular o
por inmovilidad pueden aliviarse con antiinflamatorios no esteroide-
os, relajantes musculares, ejercicios pasivos, posicionamiento cuida-
doso y protectores antiescaras.

En ocasiones los dolores producidos por la presion necesitan una
analgesia opioidea.

La toma de decisiones es crucial en los pacientes con enferme-
dades neuromusculares, en particular aquellas en las que el deterio-
ro es rapido8.

Asi, se adoptaran diversas medidas dietéticas cuando aparezca la
disfagia para alimentos sélidos y, conforme progrese, se recurrira ala
gastrostomia percutdnea o una miotomia cricofaringea3”-38.

Esta es una intervencion invasiva que el paciente debe previa-
mente aceptar. Es un procedimiento aceptado por uno de cada tres
pacientes.

No existen todavia farmacos en la E.L.A. capaces de detener la
progresiva degeneracion de las motoneuronas, por lo que es preciso
decidir alternativas terapéuticas que tengan repercusiones inmedia-
tas en la vida del paciente y del cuidador.

Ofrecerle una eleccién implica que estaremos dispuestos a que
no la acepte. No es facil decidir la indicacién de ventilacion a través
de mdscara nasal o de traqueotomia8.

La traqueotomia electiva debera ser considerada cuando existan
problemas para la aspiracion de secreciones de vias altas, o cuando
éstas no puedan ser manejadas de modo delicado!5-38-39,
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Si la tos es todavia fuerte, la aspiracién puede ser suficiente, sin
embargo, es mejor empezar a discutir sobre el tema cuando la capa-
cidad vital forzada, que se controlard cada 4 meses, haya alcanzado
el 50% del valor previstoS.

La traqueotomia se acompafia de los riesgos de infeccion, seque-
dad de secreciones, lesiones mucosas traqueales, fistulas eséfagicas,

neumotorax, lesiones hemorragicas, estenosis traqueal o traqueoma-
lacia36-39-40

Es esencial hacer lo posible por tener tomada de antemano la
decision de una potencial traqueotomia antes de acudir al servicio de
urgencias en una crisis aguda y contar con la opinién del paciente8.

Otra opcioén a ofrecerle es la ventilacion asistida, sin embargo,
Sherman y col.39, refieren que un 22,6% de sus pacientes con E.L.A.
ventilados a domicilio decidieron suspender el tratamiento, inde-
pendientemente del acceso a la via aérea que utilicen (traqueotomia
o canula nasal).

Algunos pacientes con E.L.A. prefieren suspender la ventilacion
asistida, al pasar a depender absolutamente de la maquina y no tener
tiempo libre de ventilador!>-41.

9.- SINDROME DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA ADQUIRI-
DA (S.1.D.A)

Con el advenimiento de los inhibidores de las proteasas, la mor-
talidad por sida ha empezado a declinar, pero no todos los pacientes
responden a estos agentes y muchos no pueden o no cumplen con el
tratamiento.

Seran considerados susceptibles a tratamiento paliativo8:

1) Enfermos con un recuento de CD4 + (células T) menor o igual
a 25 y una carga viral plasmatica mayor o igual a 100.000 copias/ml.

2) Enfermos con un estado funcional disminuido que sea menor
o igual a 50 en la Escala de Karnofsky.

3) Enfermos de SIDA, con una de las condiciones que sugieren
una fase avanzada:3-46
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— Enfermedad del S.N.C. o linfoma sistémico de pobre respuesta.
— Atrofia: pérdida de mas del 33% de la masa corporal.

— Bacteriemia por Mycobacterium avium complex.

— Leucoencefalopatia multifocal progresiva.

— Sarcoma de Kaposi visceral refractario.

— Insuficiencia renal en ausencia de didlisis.

— Infecciones refractarias por Criptosporidium.

— Toxoplasmosis refractaria.

— Insuficiencia hepatica avanzada.

El enfermo con mayor ndmero y frecuencia de enfermedades
intercurrentes tiene mayor probabilidad de morir antes.

La combinacién de tratamiento antirretroviral que reduzca la
carga viral plasmdtica de forma estable por de bajo de las 50
copias/ml ha sido responsable del declive de la mortalidad por el
SIDA en los Gltimos 3 anos*2.

En la actualidad se consideran factores pronésticos negativos la
aparicion de cualquier afectacién neurolégica directa por el virus y
la existencia de una enfermedad tumoral®.

Una elevacion de la carga viral empeora el pronéstico e indica
un aumento de la replicacion del virus por incumplimiento de los
tratamientos preventivos y un fracaso de los antivirales asi como la
aparicion de resistencias en el virus#3.

Tratamiento

La fase terminal del SIDA es, en general, muy dificil de recono-
cer, por lo que se tienden a solapar durante un buen tiempo el trata-
miento curativo y el paliativo#4.

El cuidado y control de sintomas es similar a otros enfermos ter-
minales, sin embargo, dada su frecuente historia de toxicomania
activa, los pacientes se sienten a menudo avergonzados, marginados
y asustados, siendo de mucha ayuda desarrollar una buena capaci-
dad de escucha para ganar y mantener su confianza a la vez que se
les ofrece respeto y comprension8.

Si siguen en la toxicomania se les debe ofrecer la posibilidad de
desintoxicaciéon o mantenimiento con medicacion sustitutoria (pro-
gramas de metadona).
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El enfermo conoce, por lo general, muy bien la evolucién y el
desarrollo de la enfermedad vy, salvo en las etapas muy finales, esta
en condiciones de tomar sus propias decisiones.

El tratamiento de los sintomas en la terminalidad debe combi-
narse con el control del tratamiento «activo» de las infecciones opor-
tunistas, ya que de la resolucién de éstas se deriva en muchas
ocasiones un beneficio en el control de los sintomas8.

Existen medicamentos como los empleados en la neumonia por
pneumocistis carinii, toxoplasmosis, tuberculosis, candidiasis o
infecciones herpéticas de alta morbilidad, que cuando estan indica-
dos deben utilizarse de por vida o hasta que el enfermo no pueda
tomar medicacion oral.

Sélo se realizaran pruebas agresivas si de sus resultados se espe-
ra obtener un cambio positivo en el manejo del enfermo.

Es necesario evaluar los efectos secundarios de los medicamen-
tos y su posible efecto favorecedor de otras patologias, por ejemplo
la candidiasis oral en el caso de los neurolépticos#>-46.

Muchos enfermos con SIDA tienen problemas econémicos y
sociales, por lo que agradeceran orientacién sobre los recursos dis-
ponibles en la comunidad que permitan aumentar su bienestar, bien
a través de camas articuladas para casa, ayudas domiciliarias, pen-
siones no contributivas, etc.

Asi mismo es preciso el apoyo a su familia mediante una buena
informacion sobre la evolucion de la enfermedad y la educacién
necesaria, que les permita minimizar los prejuicios del contagio y
participar en el cuidado del paciente y ayudarle mejor*®.

En pacientes ya en situacion irreversible debe plantearse la retirada
del tratamiento antiretroviral o el de algunas profilaxis de infecciones
oportunistas, pero a esta decision debe llegarse de modo consensuado
con el paciente, excepto en casos muy evolucionados con estados
confusionales que dificultan una adecuada comunicacion.

En la etapa final se procurard, revisar con frecuencia el trata-
miento y replantearse el motivo de la utilizacién de los diferentes far-
macos. Casi siempre la claudicacién familiar y un mal control de los
sintomas justifican el reingreso de un enfermo de sida en el hospital8.
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10.- POLIULCERADOS CON INMOVILISMOS IRREVERSIBLES

La capacidad de movilizacion es un indicador del nivel de salud
y de su calidad de vida, ya que determina el grado de independen-
cia8.

Muchas enfermedades comunes son con frecuencia causa de
inmovilidad:

1. Enfermedades reumatologicas: artrosis/artritis, osteoporosis/
fracturas, polimialgia.

2. Enfermedades neurolégicas: accidente cerebrovascular, enfer-
medad de Parkinson, hidrocefalia normotensiva, neuropatias perifé-
ricas, deficiencias neurosensoriales, demencias.

3. Enfermedades cardiovasculares: cardiopatia isquémica, insufi-
ciencia cardiaca, arteriopatia periférica, hipotension ortostatica.

4. Enfermedades respiratorias: EPOC, insuficiencias respiratorias
restrictivas.

5. Neoplasias en fase terminal

En las residencias asistidas la mortalidad de los enfermos con
deterioro funcional alcanza hasta un 50% en el plazo de seis meses.

El anciano inmovilizado tiene un alto riesgo para la aparicion de
complicaciones médicas, en especial de las ulceras por presién, mas
aun si es dependiente en las actividades basicas de la vida diaria.

El mejor tratamiento de la inmovilidad es una prevencién precoz
e intentar ante todo cuadro de inmovilidad un programa de reentre-
namiento, sobre todo si es debida a desuso4”-48.

Las dlceras por presion mantenida se producen en la mitad de los
pacientes encamados mayores de 70 afos8. Tienen una importante
influencia sobre la imagen corporal y su adaptacion a la enfermedad y
se asocian a importantes complicaciones como la infeccién local y la
sepsis, que pueden aumentar la mortalidad hasta en un 50%3.

La Ulcera es toda lesion que aparece en cualquier parte del cuer-
po que sufre o sobre la que se ejerce una presion prolongada sobre
un plano duro, independiente de la posicién en la que permanezca
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el paciente. Ademas de la presién mantenida, el enfermo encamado
recibe el efecto de fuerzas indirectas de friccién o rozamiento. La pri-
mera se ve aumentada en los casos en que la cabecera de la cama
estd elevada por encima de los 30°, lo que a su vez permite la apa-
ricién de una fuerza de deslizamiento hacia los pies4/-49.

Como factores de riesgo para la produccién de tlceras podemos
citar8, la edad avanzada, sequedad en la piel, falta de elasticidad,
disminucién de la grasa subcutanea, inmovilidad o encamamiento
prolongado por fracturas, espasticidad, contracturas, pérdida de sen-
sibilidad, enfermedades neurolégicas como estados comatosos, alte-
raciones de circulacién, problemas respiratorios, problemas
endocrinos (diabetes, obesidad, malnutricién), hipoalbuminemia,
incontinencia, tratamientos con corticoides, afecciones mecanicas y
diversos factores psicosociales (depresion, soledad, deterioro de la
propia imagen, y falta de higiene)#7-50, es decir una gran cantidad de
situaciones que debemos tener en cuenta en la prevencion de dichas
tlceras pues el hecho de que un paciente esté en fase terminal no
implica que se tenga que claudicar ante el objetivo de evitar la apa-
ricion de las ulceras por presion.

En muchos casos es posible mantener en buenas condiciones la
lesion y evitar su contaminacién por fuentes externas mediante un
aposito hidrocoloide o hidrocelular que permita la absorcion del
maximo de exudado?.

El dolor se puede aliviar con analgesia tépica: ibuprofen, o anal-
gesia sistémica: morfina oral o ketamina s.c.

Si es posible mejorar la nutricién se mantendra la dieta con la
adicién de vitamina C y zinc.

Si el prondstico de vida es corto se procurard aliviar el mal olor
de las lesiones con metronidazol 500 mg c./12 h o de forma tépica
con gel de metronidazol al 0,8%, o apésitos argénticos*/->1.

La higiene y el cuidado de la piel se hara con jabones con pH
neutro, cremas hidratantes y la aplicacién cuidadosa de masajes8.

En pacientes con pérdida de sensibilidad, se haran observaciones
y cambios posturales mas frecuentes con proteccién especial de pro-
minencias 6seas y el tratamiento adecuado de la incontinencia tanto
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urinaria como fecal, elemento basico para la prevencion de las tlce-
ras por presion.

Las sondas y sistemas colectores deben colocarse de forma que
no queden atrapados debajo del cuerpo8.

Es importante plantearse objetivos terapéuticos realistas segtn las
posibilidades de curacion de las lesiones y evitar la realizacion de
técnicas agresivas y los cambios posturales en la fase final, reducien-
do las curas a lo necesario por saturacion del apésito.

Se procurara no culpabilizar al entorno familiar de su aparicion,
ya que en la fase terminal ésta es una complicacién frecuente y en
muchos casos inevitable, a pesar del énfasis que se ponga en las acti-
vidades de tipo preventivo>0.

Finalmente a modo de guia general y resumen, me ha parecido
oportuno finalizar resaltando las bases de la terapéutica paliativa, los
objetivos y los instrumentos bdsicos para conseguirlos asi como los
principios generales para el control de sintomas.

OBJETIVOS Y BASES DE LA TERAPEUTICA
OBJETIVOS:

Objetivos de confort, de mejora de calidad de vida hasta el
desenlace final, de control de sintomas y en definitiva de evitar sufri-
miento psicofisico.

Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente exclu-
yentes, sino que son una cuestion de énfasis.

El tratamiento paliativo desarrolla un papel mas predominante
conforme la enfermedad avanza.

Asi, aplicaremos gradualmente un mayor ndmero y proporcion
de medidas paliativas cuando avanza la enfermedad vy el paciente
deja de responder al tratamiento especifico. En el momento de ago-
tamiento de tratamiento especifico, una vez agotados de forma razo-
nable aquellos que se disponen, entramos por tanto en una situacién
de progresion de enfermedad, dirigiéndose los objetivos terapéuticos
a la promocién del confort del enfermo y su familia.
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BASES DE LA TERAPEUTICA PALIATIVA

Las bases de la terapéutica en pacientes terminales seran:

1. Atencién integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales. Forzosamente se trata de una
atencion individualizada y continuada.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La familia es el
nicleo fundamental del apoyo al enfermo, adquiriendo una relevan-
cia especial en la atencién domiciliaria. La familia requiere medidas
especificas de ayuda y educacion.

3. La promocién de la autonomia y la dignidad al enfermo tienen
que regir en las decisiones terapéuticas. Este principio sélo sera posi-
ble si se elaboran “con” el enfermo los objetivos terapéuticos.

4. Concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud reha-
bilitadora y activa que nos lleve a superar el “no hay nada mas que
hacer”. Nada mas lejos de la realidad y que demuestra un descono-
cimiento y actitud negativa ante esta situacion.

5. Importancia del “ambiente”. Una “atmésfera” de respeto, con-
fort, soporte y comunicacién influyen de manera decisiva en el con-
trol de sintomas. La creaciéon de este ambiente depende de las
actitudes de los profesionales sanitarios y de la familia, asi como de
medidas organizativas que den seguridad y promocionen la comodi-
dad del enfermo.

INSTRUMENTOS BASICOS PARA CONSEGUIR LOS
OBJETIVOS

La calidad de vida y confort de nuestros pacientes antes de su
muerte pueden ser mejoradas considerablemente mediante la apli-
cacién de los conocimientos actuales de los cuidados paliativos,
cuyos instrumentos bdsicos son:

1. Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar ade-
cuadamente los numerosos sintomas que aparecen y que inciden
directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras algunos se
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podran controlar (dolor, disnea, etc...), en otros sera preciso promo-
cionar la adaptacion del entorno a los mismos (debilidad, anorexia,
etc.).

2. Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, familia y
equipo terapéutico, estableciendo una relacién franca y honesta.

3. Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdis-
ciplinar y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los
enfermos.

4. Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los cui-
dados paliativos sin un trabajo en equipo que disponga de espacios
y tiempos especificos para ello, con una formaciéon especifica y
apoyo adicional.

Es importante disponer de conocimientos y habilidades en cada
uno de estos apartados, que constituyen verdaderas disciplinas cien-
tificas.

Es requisito indispensable el adoptar una actitud adecuada ante
esta situacion, a menudo limite para el propio enfermo, familia y
equipo terapéutico.

PRINCIPIOS GENERALES DE CONTROL DE SINTOMAS

a) Evaluar antes de tratar, en el sentido de evitar atribuir los sin-
tomas sélo a la propia patologia y preguntarse el mecanismo fisiopa-
tolégico concreto. Ademds de la causa, debemos evaluar la
intensidad, impacto fisico y emocional y factores que provoquen o
aumenten cada sintoma.

b) Explicar las causas de estos sintomas en términos que el
paciente pueda comprender, asi como las medidas terapéuticas a
aplicar. No debemos olvidar que el enfermo estd preocupado y quie-
re saber por qué tiene los sintomas. Explicar, asimismo, la etiologia
de las sintomas y la estrategia terapéutica a la familia.

c) La estrategia terapéutica a aplicar siempre serd mixta, general
de la situacion de enfermedad terminal y especifica para cada sinto-
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ma que comprende a su vez medidas farmacolégicas y no farmaco-
|6gicas. Ademds deben fijarse los plazos para conseguir los objetivos
y contemplar la prevencién de nuevos sintomas o situaciones que
puedan aparecer.

d) Monitorizaciéon de los sintomas mediante el uso de instru-
mentos de medida estandarizados (escalas de puntuacion o escalas
analodgicas) y esquemas de registro adecuados (esquema corporal del
dolor, tablas de sintomas, etc.).

La correcta monitorizacién nos ayudara a clarificar los objetivos,
sistematizar el seguimiento, y mejorar nuestro trabajo al poder com-
parar nuestros resultados. Requerird la validacién previa por el equi-
po del instrumento de medida.

e) Atencion a los detalles para optimizar el grado de control de
los sintomas y minimizar los efectos secundarios adversos de las
medidas terapéuticas que se aplican. Actitudes y conductos adecua-
dos por parte del equipo (escucha, risa, terapia ocupacional, contac-
to fisico etc..), contribuyen no sélo a disminuir la sensacién de
abandono e impotencia del paciente, sino que ademds elevan el
umbral de percepcion del dolor por parte del paciente.

La rigurosidad y minuciosidad de nuestra actuacién tendrd una
traduccion clinica evidente en nuestros pacientes sobre su nivel de
confort, siendo necesario conjuntar una gran experiencia clinica en
el manejo de estos pacientes con un alto nivel de sentido comin a la
hora de tomar decisiones, evitando aquellas medidas de diagndstico
que no vayan a alterar nuestra estrategia de forma notable, asi como
no retrasando el tratamiento por el hecho de no disponerlas. Es
imprescindible que el equipo terapéutico completo elabore, asuma,
practique y evalie los objetivos terapéuticos en cada sintoma y en
especial en el caso del dolor y sufrimiento psiquico.
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Farmacoterapia basica en la paliacion

PRINCIPIOS GENERALES

La enfermedad terminal es un proceso continuo y cambiante, con
gran variabilidad interindividual y con miltiples sintomas, intensos y
cambiantes. Por ello, los tratamientos deben adecuarse en funcién de
la intensidad de esos sintomas, con pautas flexibles y tratamientos
combinados. El objetivo es ofrecer la mayor calidad de vida posible
tanto al paciente como a su entorno. Hay una serie de principios basi-
cos a seguir en lo referente a la terapéutica farmacoldgica:

— Conseguir el confort:

Toda medicacién que suministremos ird encaminada a mejorar el
bienestar de nuestros pacientes. Debemos recordar este extremo. Es
importante intentar respetar el ritmo circadiano.

— Eficacia comprobada

Esto no esta refiido con la investigacion correcta, que es muy
importante. Simplemente, intentaremos evitar ir cambiando de un
medicamento a otro, probando por sistema los Gltimos preparados
que salen al mercado.

No son necesarios mas de 15 6 20 medicamentos para controlar
los sintomas de los pacientes terminales, pero de los cuales debemos
tener un conocimiento exhaustivo.

— Pocos efectos indeseables subjetivos

A la hora de prescribir un farmaco, hay que sopesar sus ventajas
y sus inconvenientes o lo que es lo mismo, su efecto terapéutico y
sus efectos secundarios. Dadas las peculiaridades del enfermo termi-
nal, los efectos secundarios de algiin medicamento, al no producir
malestar subjetivo, pueden ser menos relevantes. Por ejemplo, en un
tratamiento con corticoides, nos importara si provoca dolor de est6-
mago o hemorragia digestiva, pero nos importara menos si provoca
“cara de luna llena”, generalmente mds indiferente para el enfermo.

No olvidar que la aparicién de efectos secundarios desagradables
para el enfermo es la causa mds frecuente de que los deje de tomar.

— Procurar usar la via oral.

Se debe evitar en lo posible las pastillas grandes. Son enfermos
con frecuentes problemas para tragar y el tamano del comprimido o
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tableta puede llegar a ser importante. En otras ocasiones, se trata de
medicamentos con muy mal sabor. Alguno de los jarabes que utili-
zamos como laxantes son repudiados por un buen nimero de enfer-
mos, lo que nos obliga a buscar otras alternativas. Por ejemplo se le
puede anadir esencia de naranja, menta, etc. a la solucién de morfi-
na (es amarga), para que resulte mas agradable.

—Vias de administracion alternativas

Aparte de algunos tumores de la cavidad oral o vias digestivas
altas en que puede haber problemas de deglucién durante mucho
tiempo, en la mayoria de los enfermos la via oral es practicable hasta
los Gltimos dias u horas de vida. Cuando esta via de administracién no
es posible, tenemos que pensar en vias alternativas. La que mas utili-
zamos es la via subcutanea por su efectividad y facilidad de uso. Hay
pocas drogas preparadas para la administracién transdérmica (par-
ches). Son muchos los enfermos que rechazan los supositorios, aun-
que éste no sea un es motivo para que no los tengamos en cuenta.

Otra alternativa podria ser la via sublingual, pero tampoco hay
muchos medicamentos comercializados de esta manera. La via inha-
latoria y nasal estan en fase experimental. La via intramuscular no es
habitual por ser muy dolorosa y no ofrecer ninguna ventaja sobre la
subcutdnea. La via intravenosa, en muy contadas ocasiones, sobre
todo en enfermos ingresados a los que ya se les estaba practicando
esta via con otros fines.

— Administracion sencilla

Cuanto mas facil sea el régimen terapéutico, mas posibilidades
de su cumplimiento. Cuando se pueda, se elegira un medicamento
de accion prolongada (es mejor un comprimido cada 12 horas, que
uno cada 4 horas).

Algunos farmacos (comprimidos de morfina de liberacion retar-
dada) son de distintos colores seglin su potencia, lo que ayuda con
algunos enfermos en la comunicacion diaria. Existen algunos farma-
cos (por ejemplo, salicilatos) que se presentan en sobres con polvo o
comprimidos efervescentes para disolver en agua. Diversificar la
forma de tomar los distintos medicamentos puede hacer que al enfer-
mo le dé la impresion de que no toma tantos.
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— Restringir, en lo posible, el nimero de farmacos:

Se suele admitir, como maximo, 4 6 5 medicamentos para que el
enfermo cumpla el tratamiento. Por desgracia, esto no siempre es
posible debido al gran nimero de sintomas que, con frecuencia, nos
vemos obligados a tener que controlar.

En estudios amplios hechos al respecto, se ha comprobado que
cuanto mayor es el nimero de tomas que el enfermo debe seguir,
menor serd el grado de cumplimiento.

Intentaremos retirar los farmacos que ya no sean necesarios, aun-
que el enfermo los Ileve tomando mucho tiempo

— No olvidar nunca las medidas no farmacolégicas

Aparte del soporte emocional, no olvidar las medidas fisicas,
muy Utiles en ocasiones (aplicacion de frio o calor, masajes, etc.).

INFORMACION AL PACIENTE

Si el paciente permanece en el domicilio o va a ser dado de alta
se le puede entrenar junto con su familia en el uso de los farmacos.
Algunos consejos que se puede dar a los pacientes para la buena uti-
lizacién de medicamentos son:

— El medicamento es para uso personal

— Solicite informacion si tiene alguna duda sobre los medica-
mentos o necesita conocer mas datos

— Cumpla los horarios de las tomas. Consulte la forma de actuar
si olvida alguna toma

— La medicacién debe tomarse exactamente como se ha indi-
cado

— Cuidado con los medicamentos. Otros farmacos o bebidas pue-
den interactuar y producir efectos no deseados.

— Es situacion de urgencia, es conveniente informar al médico de
todos los medicamentos que esta tomando

— Mantenga los medicamentos fuera del alcance de los nifios
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La utilizacién de cuadros donde se especifica la sustancia, los
horarios de las tomas y la forma en que se deben administrar los
medicamentos, junto con toda aquella otra informacion relevante,
sin duda es una ayuda.

TRATAMIENTOS FARMACOLOGICOS CONCURRENTES

La necesidad de utilizar varios farmacos favorece la aparicion de
interacciones medicamentosas. Estas interacciones se definen como
“la posibilidad de que un farmaco pueda alterar la intensidad del
efecto farmacolégico de otro farmaco administrado al mismo pacien-
te”. En ocasiones las interacciones pueden ser beneficiosas pero tam-
bién pueden inducir efectos indeseables.

La farmacocinética puede verse afectada por cambios en la
absorcién, distribucién, metabolismo y eliminacion.

También pueden producirse interacciones a nivel farmacodina-
mico, que incluyen el antagonismo, sumacién y sinergia de efectos.
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Por ejemplo la administracién conjunta de opioides y otros sedantes
que actden a nivel central pueden inducir una depresién del sistema
nervioso central.

Se ha discutido mucho sobre la verdadera importancia de las
interacciones medicamentosas, existiendo controversia entre aque-
llos que consideran a las interacciones un peligro real y frecuente,
frente a los que piensan que sélo se producen de forma aislada y sin
apenas trascendencia clinica. Un factor muy importante es el nime-
ro de farmacos empleados al mismo tiempo en el paciente. Diversos
estudios han puesto de relieve los siguientes datos:

N° de medicamentos Incidencia de
administrados conjuntamente efectos adversos
Hasta 5 ..o 4.2%
De6all oo, 7 .4%
De10a 15 i, 24.2%
De 16 @20 oo 40.0%
Mas de 20 ..o 45.0%

La significacion clinica de las interacciones puede variar. Tan
s6lo una de cada cinco interacciones suele dar lugar a efectos obser-
vables clinicamente. Y dentro de las observables sélo el 10% son sus-
ceptibles de provocar efectos importantes para el paciente.

FARMACOTERAPIA SINTOMATICA
DOLOR

Las medidas de alivio del dolor deben abordarse como parte de
una atencion integral y pluridisciplinar. Es necesario efectuar una
valoracién de los diferentes tipos de dolor concurrentes asi como
estudiar la posibilidad de actuar sobre otros factores que pueden
modificar el umbral del dolor. Por ejemplo el umbral se ve aumenta-
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do por el alivio de otros sintomas, la mejora del suefio, el cansancio,
el estar distraido, etc.

Los principios generales del uso de analgésicos se pueden resu-
mir en:

— Seleccionar el farmaco adecuado.

— La potencia del analgésico la determinara la intensidad del
dolor y nunca la supervivencia prevista.

— Siempre que sea posible, usar la via oral

— Forma parte de un control multimodal del dolor

— Es preciso valorar el alivio obtenido y los efectos colaterales

— Generalmente son necesarios los farmacos coadyuvantes

— Los psicofarmacos no deben utilizarse por rutina

— No todos los dolores se alivian con analgésicos

— Los analgésicos se deben administrar a horas fijas, aunque se
pueden anadir dosis de rescate para picos de dolor

— No utilizar placebos

— El uso debe ser simple

— El insomnio debe tratarse de forma enérgica

— No todas las combinaciones de analgésicos son adecuadas.

Hay definida una escalera analgésica con una potencia progresi-
vamente mayor.

Primero se prescriben al paciente los analgésicos del primer
escalén (aspirina, paracetamol, dipirona, AINEs). No estan libres de
efectos adversos, sobretodo los efectos adversos renales y gastroin-
testinales de los AINEs.

Si el dolor persiste 0 empeora a pesar del aumento apropiado de
dosis, se pasara a los del segundo escalén (codeina, dihidrocodeina,
tramadol), combinados con los del primer escalén mas algdn coad-
yuvante si es necesario.

Si no mejora el paciente, se pasara a los opioides potentes, com-
binados con los del primer escalén, mas algiin coadyuvante si es
necesario.

La utilizacién simultdnea de dos medicamentos del mismo esca-
I6n no reporta ningln beneficio y por lo tanto se debe evitar, con
alguna excepcion;
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— la codeina administrada como rescate en tratamientos con dihi-
drocodeina de accién sostenida.

— morfina de accién inmediata como rescate en tratamientos con
parches de fentanilo

Tampoco se recomienda la combinacién de farmacos del 2°y 3¢r
escalén. En el 2°y 3¢ escaldn si se pueden afadir los analgésicos del
1° ya que actdan por mecanismos diferentes.

Tipo Farmaco Dosis
No Opioides Ac. acetil salicilico 0.5-1 g./4-6 h
Dosis max./dia 6 g.
Paracetamol 0.5-1 g./6-8 h
Dosis max./dia 6 g.
Dipirona 0.575-2 g./6-8 h

Dosis max./dia 8 g.

Der. ac. propiénico

Naproxeno 250-500 mg/12 h

Ibuprofeno 200-600 mg/6-8 h

Ketoprofeno 50-100 mg/8 h

Der. ac. acético

Indometacina 25 mg/8 h

Ketorolaco 10 mg/6 h

Diclofenaco 50 mg/8 h
Opioides débiles Codeina 60 mg/6 h

Dosis max./dia 240 mg

Dihidrocodeina

60-120 mg/12 h
Dosis max./dia 240 mg

Tramadol 50-100 mg/6-8 h
Dosis max/dia 400mg
Opioides potentes Morfina No hay dosis méax/dia
Fentanilo Idem
metadona Idem

* Analgésicos no opioides

Este grupo de farmacos constituyen la primera fase de tratamien-
to para el dolor leve o moderado. Se emplean habitualmente por via
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oral, sin desarrollar tolerancia o dependencia, pero su eficacia como
analgésicos tienen un limite. Pueden potenciar la accion de los anal-
gésicos opioides, dosificindose ambos para aprovechar sus ventajas
aditivas y limitar la toxicidad.

Sus principales efectos adversos son la irritacion del tracto gas-
trointestinal (gastritis, Glceras) y la reduccion de la funcién renal.

¢ Opioides

Los opioides son la principal clase de analgésicos utilizados para
el manejo de dolor moderado a severo. Son efectivos y con una favo-
rable relacion beneficio/riesgo.

Se clasifican en:
— Agonistas completos

Morfina, codeina, metadona, fentanilo, meperidina (esta Gltima
no recomendada en el tratamiento de dolor crénico). La efectividad
del aumento gradual de dosis no esta limitado por un “techo tera-
péutico”. Los agonistas completos no antagonizan el efecto de otros
agonistas completos administrados simultdneamente.

— Agonistas parciales

Buprenorfina. Menor efecto sobre los receptores opioides que los
agonistas completos. Menos efectiva y con techo terapéutico.

— Agonistas - antagonistas mixtos

Pentazocina. Bloquea o es neutral sobre un tipo de receptor
opioide, mientras que activa otros receptores opioides diferentes. Su
uso esta contraindicado en pacientes que reciben agonistas comple-
tos ya que puede precipitar el sindrome de abstinencia y aumentar el
dolor.

El intervalo de dosificacion depende del opioide y de la forma
farmacéutica empleados. La analgesia de los opioides de corta
accion (morfina, codeina) comienza a la media hora de su adminis-
tracién durando aproximadamente 4 horas. En pacientes con formas
farmacéuticas de liberacion controlada de morfina o hidrocodeina
en efecto comienza a la hora con una duracién de doce horas. La
analgesia de los parches transdérmicos de fentanilo comienza a las
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doce horas aproximadamente tras la aplicacién del parche durando
72 horas, momento en el que por lo tanto se debe realizar el cambio
de parche.

Los efectos adversos mds habituales de los farmacos opioides
incluyen estrefiimiento, sedacién, nduseas y vomitos, sequedad de
boca, confusién. La mayoria son transitorios, y otros como el estre-
fiimiento y las nauseas se pueden prevenir con la administracion de
otros farmacos.

La rotacion de opioiodes hace referencia al intercambio entre
opioides para mejorar el equilibrio entre la analgesia y los efectos
secundarios. Las razones principales para su indicacién son toxici-
dad opioide severa, utilizacién de dosis muy altas de un determina-
do opioide (dificultad para su administracién), algunos sindromes
dolorosos complejos y el fracaso analgésico con sospecha de rapido
desarrollo de tolerancia. En la practica esta limitado a morfina, meta-
dona y fentanilo, aunque las especiales caracteristicas de la metado-
na la limita a unidades especializadas.

* Analgésicos coadyuvantes

Son medicamentos cuya indicacién principal es otra diferente a
la del dolor pero que ejercen una accion analgésica en determinados
dolores. Se utilizan cuando:

— lafisiopatologia del dolor indica una baja respuesta a los opioides.

— Se requiere reducir los efectos secundarios de los opioides

— Se trata de sindromes dolorosos complejos, por ejemplo el
dolor neuropatico o por metastasis 6seas.

Se consideran analgésicos coadyuvantes:

— Corticoides: basicamente dexametasona. Indicado en compre-
sion medular, aumento de presion intracraneal, metdstasis
Oseas... Otras acciones beneficiosas son que mejora el apetito,
su accion antiemética...

— Antidepresivos triciclicos: utiles sobretodo en dolor neuropati-
co por desafereciacion. Su uso estd limitado por los efectos
anticolinérgicos.

— Antiepilépticos: dtiles principalmente en el dolor neuropatico
lacinante y paroximal.
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— Bisfosfonatos: tratamiento del dolor 6seo y prevencién de com-
plicaciones en pacientes con metdstasis dseas.
— Otros: calcitonina, baclofeno, fenotiazinas, octreétido, ketamina.

OTROS SINTOMAS

Ademas del dolor, puede presentares una amplia variedad de sin-

tomas. A continuacion se describen los principales.

Sintomas | Comentarios | Tratamiento
Respiratorios
Disnea —Percepcion desagradable | Morfina
de la dificultad respiratoria
—Se caracteriza por Benzodiazepinas
aumento de la frecuencia | Loracepam 0.5-1 mg para el alivio a
respiratoria que disminuye| corto plazo
la ventilacion alveolar Diacepam: 2-10 mg a la noche
—La falta de aire provoca | Midazolam via subcutanea
una gran ansiedad,
aumentando la frecuencia | Oxigeno
respiratoria y cerrando un
circulo vicioso Corticoides
Si obstruccién de vias aéreas,
lingangitis carcinomatosa, sindrome de
compresion de cava superior y
bronquitis crénica
Tos —Los mas utilizados son los| Antitusigenos:
opioides ya que la tos se | Codeina: 15-60 mg/4-8 h
suele acompanar de dolor | Dihidrocodeina: 30-60 mg/12 h
y disnea. Dextrometorfano: 15-30 mg/4-8 h
—Si la tos aparece aislada, |Morfina: 2.5-5 mg/4-6 h
el dextrometorfano puede
ser una buena opcion Otros:
Corticoides, broncodilatadores,
antihistaminicos, mucoliticos,
anestésicos locales
Estertor —Son respiraciones ruidosas | Anticolinérgicos sc:
agobnico emitidas por el enfermo en| Hioscina: 20 mg/6-8 h
la fase agdnica provocadas| Atropina: taquicardia, estimula SNC
por la acumulacién y
vibracién de secreciones
en el arbol bronquial
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Sintomas Comentarios Tratamiento
Hipo — Objetivo del tratamiento: | Clorpromacina: 10-25 mg/6-8 h
Supresién central del reflejo—| Valproato sédico: 500-1000 mg al
Clorpromacina acostarse
Fenitoina: 200-300 mg/dia
Supresion de irritacién Carbamacepina: 200 mg/12 h
central (tumor intracraneal):
antiepilépticos
Digestivos
Anorexia/ Es una de las principales | Corticoides: (dexametasona 4 mg/dia)
caquexia causas de mortalidad en Acetato de megestrol: entre 160-1600

Estrenimiento

Obstruccion
intestinal

Nduseas y
vomitos

pacientes oncoldgicos.

— Es el sintoma digestivo
mds frecuente. Afecta hasta
un 95% de los pacientes
que toman opioides.

—Tratamiento sintomatico
dirigido a aliviar:

a) el dolor colico

b) el dolor abdominal

) las nduseas y vomitos

La eleccion del antiemético
sera en funcion del meca-
nismo desencadenante

Consideraciones practicas:

—vémitos por morfina:
haloperidol,
clorpromacina,
metoclopramida.

—Utilizar la via subcutdnea

—Asociacion de
antieméticos de
mecanismos de accion
diferentes.

mg/dia
Ciproheptadina
— Medidas fisicas, dieta, hidratacion.

a) sendsidos, lactulosa, parafina
Existe la posibilidad de administrar la
mezcla de Duphalac + X-Prep +
Hodernal. Se mezclan en principio 5
ml de cada jarabe dosificindose cada
8-12 horas. Esta dosificacion puede
aumentarse segln necesite el enfermo.
a) Hioscina: 60-120 mg/dia
b) Morfina via subcutanea
Octreétido
¢) Haloperidol: 1.5-15 mg/dia sc
Clorpromacina: 60-150 mg/dia
Metoclopramida: 60-240 mg/dia
Dexametasona: 8-60 mg/dia

Haloperidol: de eleccién si estimulo
central

Clorpromacina: accion central
Ortopramidas (metoclopramida,
domperidona): accién central y
periférica

Anti 5-HT3: emesis aguda por QT
Corticoides: vémitos centrales
Anticolinérgicos: utiles en obstruccion
intestinal

Haloperidol frente a clorpromacina:
Es mds antiemético, mas reacciones
extrapiramidales, menos sedante,
menos efectos anticolinérgicos,
administracién via sc y vida media
mas larga.
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Sintomas

| Comentarios

Tratamiento

Cavidad bucal

Estomatitis

Candidiasis

—Buen estado general sin
factores de riesgo:
nistatina 10 dias

—Estado deteriorado y/o
factores de riesgo:
ketoconazol o fluconazol

Cuidados generales de la boca:
limpieza con soluciones debridantes si
fuera necesario.

—Anestésicos locales: lidocaina 1-2%
—AINEs: benzidamina

—Sucralfato en enjuagues

Tratamiento topico:
Nistatina suspensién: 5-10 ml/4-6 h

Tratamiento sistémico:
Ketoconazol: 200-400 mg/dia
Fluconazol: de 50 mg (profilaxis) a
100-150 mg/dia durante 7-14 dias
Itraconazol: 100-200 mg/dia

Neuropsicologicos

Confusion /

Clinica: pobre

Neurolépticos:

delirio concentracién, pérdida de | Haloperidol: 0.5-1 mg. Si agitacién
memoria, desorientacién, |grave: 2 mg/15-30 min.
agresividad, alucinaciones. | Benzodiazepinas:
De vida media corta y sin metabolitos
activos (lorazepam). Si agitacion
intensa, midazolam.
Dermatolégicos
Piel seca Es el problema Bano mas ungtiento oleoso
dermatolégico mas hidrofébico (urea 10%) para mantener
frecuente. la humedad.
Piel himeda Bafo corto mas secado mds barrera
apropiada:
Pasta de oxido de zinc en pliegues
cutdneos o crema barrera para el resto.
Prurito Prurito inespecifico Tratamiento tépico:

Ictericia colestatica

Infiltracién maligna de la
piel en el cancer de mama

Por tratamiento con opioides

Mentol 0.25-1%, alcanfor, crotamiton
No administrar antihistaminicos y
anestésicos tépicos

Corticoides topicos

Tratamiento sistémico:
Antihistaminicos: prometazina o
hidroxicina a la noche.

Corticoides: prednisona (10 mg/12 h)
o dexametasona (2 mg/12-24 h)
Colestiramina: 4g / 4 veces al dia
Fenobarbital

AINEs: naproxeno (250-500 mg/12 h)
o aspirina (500 mg/6 h)

Responde bien a antihistaminicos
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VIiAS DE ADMINISTRACION

Segln la OMS el enfermo con cancer presenta un promedio de
10 sintomas a la vez, lo que significa que debera utilizar un elevado
nimero de farmacos para el control de los sintomas.

Factores a tener en cuenta a la hora de elegir la via de adminis-
tracion son:

® que sea autbnoma

e con eficacia demostrada
e de fécil utilizacion

* lo menos agresiva posible
* pocos efectos secundarios

La via de administracién por excelencia es la via oral, debido a
su sencillez, comodidad, eficacia y seguridad. Es la que mas autono-
mia proporciona al paciente. Existen otras vias como la sublingual y
la rectal que no solemos utilizar debido a que hay pocas presenta-
ciones farmacéuticas para estas vias. Las vias endovenosa e intra-
muscular son mas dolorosas y proporcionan menos autonomia al
paciente. Otras vias son la nasal, intraespinal y transdérmica. Apro-
ximadamente el 70% de los pacientes necesitan vias de administra-
cién alternativas, ya que hay circunstancias en las que la via oral es
impracticable:

e Nauseas y vomitos.

e Disfagia.

e Intolerancia a los farmacos por via oral.

* Mala absorcion.

¢ Debilidad extrema, inconsciencia o coma.
e Obstruccion intestinal.

e Situacion agonica.

* Necesidad de sedar al paciente.

En estos casos la via de eleccion es, con diferencia, la via sub-
cutdnea. El dolor no es una indicacién para la administracion sub-
cutdnea si la via oral no presenta problemas. Los estudios realizados
hasta el momento no confirman que la analgesia por via subcutdnea
sea mejor que la conseguida por via oral.
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Ventajas de la via subcutanea:

* Técnica poco agresiva.

* No precisa hospitalizacién.

* Preserva la autonomia del paciente.

e Facil utilizacién, incluso para el paciente y su familia.
* Menos efectos secundarios.

Desventajas de la via subcutanea:

¢ Infeccién de la zona de puncién, muy poco frecuente.

e Salida accidental de la palomita.

* Reaccién adversa a la medicacion, que es igual para todas las vias.

e Reacci6n adversa al material (reacciones locales).

* Pequeno volumen de infusion (maximo 2 ml. En cada bolus)

* Menos efectivos en situaciones de edemas o mala perfusién
periférica.

Formas de administracién por via subcutanea:

* En bolos cuyo efecto es en picos, es decir, que el efecto ird
aumentando hasta alcanzar su maxima eficacia a partir de la
cual empezaria a disminuir. Los bolos pueden ser puntuales o
periédicos y se administraran a través de una inyeccion.

e Infusién continua cuyo efecto es constante. Se administrara la
medicacién a través de unos aparatos llamados bombas de
infusién. Existen varios tipos de bombas que se diferencian por
el mecanismo que utilizan para liberar la medicacion.

Zona de puncién:

Cualquier parte del organismo es vélida aunque las mas utiliza-
das son los brazos y el abdomen.

Medicacion via subcutanea:

La lista de farmacos que se pueden utilizar por esta via es muy
variada, lo que amplia la relacién de sintomas susceptibles de tratar-
se con medicamentos administrados por via subcutanea.
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Medicacion utilizada con frecuencia:

e Cloruro moérfico

e Midazolam.

® Atropina

e N-Butil Bromuro de Hioscina
e Haloperidol.

* Metoclopramida

e Ketorolaco

e Tramadol

¢ Octreotido

Medicacion ocasionalmente utilizada (puede ser irritante):

® Levomepromacina
® Dexametasona

Medicacién no utilizada (muy irritante):

® Diazepam

e Clorpromacina
e Fenobarbital

* Metamizol

A la hora de plantear la administracién de combinaciones de far-
macos, hay que estudiar el riesgo de precipitaciones, posibilidad que
aumenta cuanto mayor sea el nimero de farmacos mezclados.

Algunas combinaciones de farmacos que pueden hacerse sin
riesgo de precipitaciones son:

— Combinaciones de dos farmacos:
Hioscina y midazolam
Metoclopramida y haloperidol
Hioscina y haloperidol
Tramadol y haloperidol
Metoclopramida e hioscina

— Combinaciones de tres farmacos (entre otras):
Midazolam, hioscina y metoclopramida
Midazolam, tramadol y metoclopramida
Midazolam, tramadol e hioscina
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La morfina no precipita con ninguna de estas combinaciones.
Para diluir los farmacos es preferible utilizar suero salino por su iso-
tonicidad. También se puede usar suero glucosado al 5%.

e Opidceos por via subcutanea

La equivalencia de la dosis oral/subcutdnea es de 2:1. Es decir, en
el paso de oral a subcutanea la dosis se reduce un 50%. La adminis-
tracion se realiza en forma de bolus cada 4 horas o en perfusiéon con-
tinua, que permite obtener unos niveles de analgesia mds estables.

Los efectos adversos de los opidceos por via subcutanea son los
mismos que por otras vias de administracion. Existen diferencias
entre la infusiéon continua subcutdnea y la administracion intermi-
tente subcutdnea. Existen estudios que ponen de manifiesto que los
efectos secundarios son menores con la infusién continua, ya que la
administracién intermitente se asocia con el [lamado “efecto bolo”,
que consiste en un episodio de corta duracién de toxicidad aguda
que esta en relacién con la elevacion transitoria de los niveles san-
guineos del farmaco.

e Hipodermoclisis

Es la administracion subcutanea de grandes volimenes de liqui-
dos (500-1500 ml).

* Dispositivos y bombas de infusién portdtiles

Existen diferentes tipos de bombas y dispositivos portdtiles para
la infusion subcutdnea. Las principales diferencias son:
— La posibilidad de programar la infusion
— La capacidad de administrar bolos extra, determinando su fre-
cuencia y dosis.
— El volumen del depésito, y por tanto, la autonomia del disposi-
tivo o bomba.

Clasificacion de dispositivos portatiles

Monouso:

Infusores de un solo uso con dispositivo de material elastico,
cuya velocidad de vaciado es controlada por una valvula reguladora
de flujo.
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Constan de los siguientes elementos:

— Reservorio eldstico donde se almacena el medicamento a per-
fundir. Crea la presién suficiente para impulsar la solucion a
través del tubo conectado al cateter del paciente.

— Restrictor de flujo. Es un capilar situado en el conector luer-
lock.

—Tubo de conexién. Une el reservorio con el luer-lock.

— Carcasa externa para proteger el reservorio.

Existen infusores para diferentes volimenes de perfusion, cada
uno con una determinada velocidad de infusion.

Algunas limitaciones son, por ejemplo, que el volumen de infu-
sién que se ha pasado al paciente y el que falta por pasar sélo pue-
den ser estimados, o que si se pretende cambiar la dosis hay que
cambiar todo el dispositivo porque no se puede alterar el ritmo de
infusion.

Bombas de jeringa:

Disponen de un dispositivo electromecanico no desechable que
empuja el émbolo de una jeringa. Se pueden utilizar jeringas de 10-
20 ml y disponen de un pulsador para la autoadministracion.

Es facil de utilizar, con un aprendizaje sencillo.

Permite infusiones de hasta 60 horas, con un rango de velocidad
de administracion variable.

Los cambios de dosis no suponen
ningln problema. Sélo hay que cam- ﬁ-
biar la jeringa u ajustar el nivel de infu- @
sion necesario.
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Bombas peristalticas o electronicas:

Dotadas de sistemas de control pro-
gramables que permiten una elevada fle-
xibilidad y precision de flujo, asi como la
programacion de dosis y frecuencia de
bolos extra. Disponen ademas de diversos
sistemas de alarma cuando existen ano-
malias en su funcionamiento.

\
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Dispositivos mecanicos:

Funcionan mediante un mecanismo de resorte que ejerce una
presion sobre la bolsa de medicacién alojada dentro de la bomba. La
velocidad de infusion viene determinada por el diametro preciso del
capilar que varia segtn los diferentes set de administracion.

Este infusor tiene un indicador de final
de infusién que consiste en unos puntos

azules. Cuando al menos tres de estos seis |
puntos son visibles, significa que la infu- """i |
sion ha terminado.

Los mds utilizados son los infusores monouso, que no ofrecen
ninguna dificultan en su utilizacién. El procedimiento de uso se
puede resumir de la siguiente forma:

— cargar la medicacién y el suero con la jeringa (habitualmente

60 ml)

— llenar el infusor con la jeringa (se puede utilizar filtro)

— purgar el capilar y la palomilla (23-25 G)

— seleccionar el punto de puncién y desinfectar

— colocar la palomilla y fijar con apésito transparente

— conectar el infusor

— vigilar la zona de puncién y funcionamiento del dispositivo

periddicamente

Los principales cuidados que precisan este tipo de infusores son:
— Proporcionar informacién al paciente y a la familia del funcio-
namiento del dispositivo.
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— Inspeccionar el lugar de puncién con frecuencia para detectar
posibles signos de irritacion.

— Cambiar el lugar de puncién cada vez que se detecte algin
cambio.

— Prestar atencién a las precipitaciones de los farmacos.

— El'tubo de conexion y la palomilla deben tener la longitud ade-
cuada para permitir la movilidad del paciente.

— Colocar el dispositivo en una lugar seguro

— Vigilar desconexiones accidentales.
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Avances recientes en los tratamientos paliativos oncolégicos

La sociedad actual, y como reflejo la Medicina, ha sufrido un
cambio de mentalidad pasando del CUIDAR en su concepto integral,
al CURAR utilizando toda la tecnologia posible; por lo que la muer-
te no se asume como algo natural y el proceso de morir deja de ser
algo normal, algo que forma parte de la vida, y pasa a convertirse en
un problema. En el concepto clinico, la lucha por la vida siempre
debe tener un final diferente a la muerte, y cuando esta sucede, se
puede percibir como un fracaso personal. Por este motivo, surgen
problemas tan graves como la deshumanizacién en la atencion a los
pacientes no curables, sobre todo en el medio hospitalario.

La formacion y el rechazo natural del profesional, a admitir la
muerte como algo natural e inevitable en estas fases avanzadas,
unida a las esperanzas de éxito puestas en cualquier terapéutica de
reciente aparicion, es causa, de que la toma de decisiones respecto
al uso de tratamientos, desproporcionados o no, sea cada vez mds
complicada. La decision de tratar a un paciente en fase terminal, es
mas facil cuando estd basada en la actitud paliativa, y se deberia
aplicar en todo momento la “medicina del sentido comdn” para
estos enfermos.

Esta actitud paliativa, debe llevar aparejada una continua revisién
de los tratamientos especificos y activos de cada enfermedad, por
profesionales cualificados y adecuados a cada patologia, que pue-
den hacer cambiar y variar los criterios de paciente en fase terminal.
Es fundamental sefalar que un cadncer avanzado y un cancer termi-
nal no son sinénimos en la actualidad. Un paciente con tumor avan-
zado tiene posibilidades de responder a maniobras terapéuticas
oncoldgicas que, cuando son eficaces, mejoraran su calidad de vida
e incluso moderadamente su supervivencia. Por lo tanto un paciente
con un tumor avanzado, debe ser tratado con quimioterapia, hormo-
noterapia, radioterapia.

TRATAMIENTO RADIOTERAPICO

La radioterapia es el tratamiento con radiaciones ionizantes. El
objetivo del tratamiento radioterapico, es la destruccién de las célu-
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las tumorales con el minimo dafo posible para las células normales,
siendo empleada como tratamiento en miltiples enfermedades
oncoldgicas. De hecho el 60 — 65 % de los pacientes con cancer van
a recibir a lo largo de su evolucién tratamiento con radioterapia. Para
algunos pacientes serd el Unico tratamiento oncolégico que van a
precisar. Las radiaciones ionizantes destruyen las células, o en oca-
siones detienen su crecimiento y divisién, con la ventaja de que las
células tumorales crecen y se dividen mas rapidamente que las célu-
las sanas, por lo que son mucho mds sensibles a la irradiacion. La
radiacion genera radicales libres muy reactivos que danan de forma
irreparable la estructura del DNA, haciendo a la célula incapaz de
reproducirse. Una célula dafiada por la irradiacion, puede tener un
aspecto histolégicamente normal y mantenerse activa fisiolégica-
mente pero ser incapaz de dividirse. Realmente la muerte celular
solo se produce cuando la célula intenta dividirse y detecta el fallo
en el DNA. La mayoria de las células sanas, tienen capacidad para
recuperarse de los efectos y dafios inducidos por la radioterapia.

TIPOS DE TRATAMIENTOS RADIOTERAPICOS

La radioterapia puede administrarse de dos formas; Radioterapia
externa y la intersticial. Algunos pacientes pueden recibir ambos tra-
tamientos.

® RT Externa: Es la forma mas frecuente de la administracién tera-
péutica del tratamiento. Consiste en utilizar una maquina exter-
na (acelerador lineal o unidad de cobalto) que emite radiacién
de alta energia sobre la zona tumoral mas un pequefo margen
de tejido sano.

* RT Intersticial: Consiste en la colocacién de una fuente radio-
activa (implantes) dentro de la lesion tumoral o en el interior de
una cavidad (endometrio, traquea, bronquios...). En algunas
ocasiones, la lesién tumoral ha sido extirpada mediante trata-
miento quirdrgico, y entonces el implante se coloca en el
“lecho tumoral” para destruir cualquier célula tumoral viable
que pueda permanecer en el lecho quirdrgico.
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INDICACIONES DEL TRATAMIENTO RADIOTERAPICO

Al planificar un tratamiento radioterapico es fundamental indivi-
dualizar y determinar la intencién de tratamiento, las zonas que van
a ser incluidas en el campo de tratamiento y definir las dosis que se
van administrar.

1.Intencion de tratamiento radical

Es la aplicacion del tratamiento en un intento de erradicar la
enfermedad.

e Tto dnico: Cuando el tratamiento radioterapico exclusivamen-
te, puede conseguir una respuesta completa de la enfermedad.
(cancer epidermoide de labio, estadios iniciales de cancer de
laringe, cancer de prostata....).

e Tto adyuvante: Se administra después del tratamiento primario
de la enfermedad, como puede ser cirugia o quimioterapia,
para consolidar la respuesta del tratamiento inicial y prevenir la
recurrencia de la enfermedad. En ocasiones, se administran
simultdneamente tratamientos combinados de quimio — radio-
terapia para conseguir la maxima respuesta antitumoral.

e Tto preoperatorio; En ocasiones se utilizan estos tratamientos
para reducir la enfermedad tumoral, consiguiendo que la resec-
cién quirdrgica sea mas facil y permitir al cirujano realizar un
tratamiento quirdrgico radical.

2. Intencion de tratamiento paliativo

En estos casos, el objetivo es una mejoria sintomatica de la enfer-
medad metastasica o locorregional. Entre sus mdltiples indicaciones,
las mas frecuentes son: metdstasis Oseas sintomaticas, metdstasis
6seas en huesos de carga para prevenir fracturas patoldgicas y la
compresion medular que aunque es un tratamiento paliativo, forma
parte del grupo de las urgencias oncolégicas; pues dependiendo de
la rapidez en el diagnéstico y el inicio del tratamiento, marcara la
evolucion neurolégica posterior del paciente.
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MITOS DEL TRATAMIENTO CON RADIOTERAPIA

La radioterapia no duele.
La radioterapia externa no convierte al paciente en radioactivo.
Los tratamientos habitualmente son diarios (de lunes a viernes).

La piel incluida dentro del campo de tratamiento se vuelve sen-
sible y facilmente irritable. Los efectos secundarios son locales, habi-
tualmente temporales y varian en funcion del area de tratamiento.

PLANIFICACION DEL TRATAMIENTO RADIOTERAPICO

La radiacion de alta energia procede de diversas fuentes. Se pue-
den administrar tratamientos con electrones, fotones de una unidad
de cobalto o fotones procedentes de un acelerador lineal. El tipo de
energia que se va a utilizar depende del tipo de tumor y de su loca-
lizacion.

Después de la realizacién de la historia clinica se comienza la
planificaciéon del tratamiento radioterapico. Es un proceso que se
denomina simulacién y en el se determina la zona que va a ser
incluida en el campo de tratamiento. La determinacién exacta de la
zona que va a ser irradiada se define mediante control de escopia y
en ocasiones mediante control de scanner. Una vez determinados los
campos de tratamiento, se realiza lo que se denomina planificacién
dosimétrica. Dicho proceso, consiste en determinar que tipo de ener-
gia es la que debemos utilizar, para administrar la dosis prescrita en
el volumen tumoral, evitando al maximo la irradiacion de los tejidos
sanos circundantes.

La unidad standard de radiacién es el Gray (Gy). En la mayoria
de las enfermedades malignas, la dosis a administrar cuando la inten-
cién es paliativa, es de 30 a 40 Gy. Si la indicacion tiene intencién
radical las dosis varian entre 60-70 Gy. Si la intencién es la de eli-
minar la enfermedad subclinica, las dosis son de 45-50 Gy. En oca-
siones, se pueden emplear dosis mas bajas en tumores
excepcionalmente radiosensibles como los linfomas o los semino-
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mas. La dosis necesaria para alcanzar el objetivo prefijado, depende
fundamentalmente de los siguientes factores:

1.- De la dosis administrada diariamente

2.- De la intenci6n del tratamiento (paliativo o curativo),
3- Del tipo de célula tumoral y de su radiosensibilidad,
4.- De la cantidad de tejido tumoral,

5.- De la tolerancia de los tejidos sanos circundantes,
6.- Del planteamiento terapéutico posterior

7.- Del estado general del paciente.

El fraccionamiento consiste en la divisién en pequenas dosis dia-
rias de la cantidad total de irradiacién a administrar, incrementando
asi su efecto terapéutico y mejorando la tolerancia. Esta divisién en
pequenas dosis, permite la recuperacién del DNA danado de las
células sanas, e incrementa la oxigenacion de las células tumorales,
haciéndolas mas sensibles a la irradiacion. Asi mismo, permite que
las células malignas entren en una fase del ciclo celular mas sensible
a la irradiacién. El fraccionamiento convencional consiste en 5 frac-
ciones a la semana, durante 5 6 6 semanas administrando una dosis
diaria de 180-200 cGy, para administrar una dosis total de 50-60 Gy.

AVANCES TECNICOS EN EL TRATAMIENTO RADIOTE-
RAPICO

Los avances técnicos han sido muy importantes en la dltima
década, mejorando los resultados de los tratamientos radioterapicos
en relacién con el control local y la supervivencia con menores efec-
tos secundarios.

* Radioterapia tridimensional. Debido al desarrollo del soporte
informatico en al campo de la administracion de tratamientos
radioterapicos, actualmente se puede disponer de aparatos que
permiten reconstruir las imagenes en tres dimensiones, permi-
tiendo visualizar de forma precisa la zona tumoral y los tejidos
adyacentes. Esto permite al radioterapeuta visualizar el tumor en
todas las posiciones, permitiendo realizar un planteamiento de
tratamiento que permite administrar la mayor cantidad de dosis
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en la zona tumoral, y preservar al maximo la dosis recibida por
los tejidos sanos, con el consiguiente aumento de las tasas de
control local con una disminucién del indice de complicaciones.

* Radiocirugia extereotaxica. El desarrollo de las técnicas de imagen
(CT, resonancia magnética...), junto con el desarrollo técnico de los
equipos de radioterapia, ha permitido la implantacién de nuevas
técnicas que haciendo permanecer al paciente perfectamente
inmovilizado, permiten administrar altas dosis de irradiacién (30
Gy 0 mas), a volimenes pequenos (hasta un maximo de 2-3-cm),
en sesion Unica, en localizaciones como el tejido cerebral con una
gran precision. Esta técnica de tratamiento es Gtil para lesiones
cerebrales, tanto tumorales como malformaciones vasculares.

* Radioterapia intraoperatoria: Combina el tratamiento quirdrgi-
co con el tratamiento radioterdpico. El cirujano extirpa la
mayor cantidad posible de tumor. Antes de terminar el acto qui-
rargico, se administra la radiacién directamente sobre el lecho
tumoral. En algunas ocasiones, la radioterapia intraoperatoria
se realiza seguida de tratamiento con radioterapia externa.

e Alta tasa de dosis: En los ultimos afios, han comenzado a pro-
liferar, los aparatos de carga diferida portadores de un material
radiactivo de alta tasa de dosis. Estos dispositivos usan fuentes
radioactivas de muy pequefio tamafo, introducidas dentro de
un contenedor que protege de la irradiacion al personal que lo
manipula, y que mediante un control remoto consigue introdu-
cir la fuente, con aplicadores apropiados, dentro de una cavi-
dad, o introducirlo dentro de la masa tumoral. Debido a que la
fuente radiactiva posee una alta tasa de dosis, consigue depo-
sitar una gran cantidad de energia en un corto periodo tiempo,
consiguiendo que la duracién del tratamiento y la exposicion
del paciente a la fuente radiactiva sea relativamente corto. La
experiencia clinica con dichos tratamiento empieza a ser
amplia en tumores como prostata, mama, pulmén, cervix, esé-
fago y tumores de cabeza y cuello. Habitualmente el trata-
miento se combina con radioterapia externa o hipertermia. Las
altas dosis administradas con este tipo de tratamiento, necesi-
tan de un mayor estudio acerca de cual seria el mejor tipo de
esquema de tratamiento.
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CONCLUSIONES

La radioterapia, administrada de forma exclusiva o combinada
con distintos tratamientos oncolégicos, resulta muy eficaz en el con-
trol de la enfermedad tumoral. Los avances tecnoldgicos permiten, la
administracién de dosis cada vez mas altas al volumen tumoral, mien-
tras los tejidos sanos reciben la menor dosis posible de irradiacion.

METASTASIS OSEAS

Los tumores primarios que desarrollan metastasis dseas sintomati-
cas, con mayor frecuencia son aquellos cuyo origen esta en la mama
(60%) y en la prostata (68%) seguidos del cancer de tiroides (42%),
cancer de pulmén (36%) y bronquios (35%) y el carcinoma renal
(35%). Por el contrario son raros en los tumores del tracto gastrointesti-
nal afectando solo el 5% de los pacientes que fallecen por estas pato-
logias. Por otra parte la presencia de dolor secundario a metastasis 6sea
es muy alto y aumenta hasta el 70% de la poblacién oncolégica. Fig. 1

Patogéness de las metistass oseas
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Fig. 1 Patogénesis de las metastasis 0seas osteoliticas
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Cuando nos planteamos el tratamiento del dolor secundario a
metdstasis 6sea, el diagnostico debe estar confirmado, aunque no
siempre es sencillo y en ocasiones, la patologia no oncolégica, como
la osteoporosis con aplastamientos vertebrales, la enfermedad de
Paget o las fracturas traumaticas pueden complicar el diagnostico. En
estos casos, las pruebas de imagen adecuados (Gammagrafia dsea,
Resonancia Magnética, TAC, etc.,) junto con una historia completa,
los marcadores bioquimicos del hueso y los marcadores tumorales
pueden ser de gran ayuda para establecer el diagnéstico.

Confirmado el origen del dolor y el grado de afectacion 6sea y la
situacion clinica del paciente el tratamiento, como siempre, debe
individualizarse en cada paciente, el uso concomitante de varios tra-
tamientos (analgésicos, bifosfonatos, radioterapia, radioisotopos) se
consigue buena respuesta analgésica en una amplia poblacién de
pacientes afectados por la enfermedad.

BIFOSFONATOS

Los bifosfonatos inhiben la reabsorcién del hueso. Se han emple-
ado con éxito en el tratamiento de la hipercalcemia tumoral y la oste-
oporosis. En enfermos con metastasis 6seas consiguen reducir a largo
plazo la intensidad del dolor y la incidencia de complicaciones
esqueléticas cuando se combinan con tratamientos antitumorales,
especialmente en cancer de mama y mieloma. Por su capacidad de
prevenir la osteolisis y sus complicaciones (fracturas y dolor) comien-
za a ser habitual su empleo como agente preventivo y no solo bus-
cando una mejoria clinica completa. In vitro, los bifosfonatos tienen
efecto antitumoral que no ha sido demostrado en ensayos clinicos
prospectivos. Por todo la anterior los pacientes pueden necesitar y
recibir estos agentes de un modo regular cada 3-4 semanas hasta su
fallecimiento.

Los bifosfonatos mas utilizados en la actualidad son el clodrona-
to, pamidronato y en el momento actual el zoledronato. En todos
ellos el efecto es similar en la hipercalcemia, aunque el zoledronato
parece mas eficaz por ser hasta 100 veces mas potente en la reduc-
cién rapida de la misma, en la prevencion de complicaciones 6seas
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y probablemente en el efecto analgésico. El principal problema para
la administracion de clodronato es su baja biodisponibilidad por via
oral. Pamidronato y Zoledronato se administran por via intravenosa,
el primero a la dosis de 90 mgr en una hora y el Zoledronato a la
dosis de 4 mg en 15 minutos.

La utilizacion de los bifosfonatos en cuidados paliativos para tra-
tar el dolor éseo a corto plazo continda bajo evaluacién. Los estu-
dios que se han centrado concretamente en la eficacia analgésica
inmediata de estos farmacos son escasos, aunque de acuerdo con el
nivel actual de conocimientos se recomienda el empleo de bifosfo-
natos, en cualquier tipo de tumor (no solo mama o mieloma). Se
estan realizando ensayos clinicos con los bifosfonatos de tercera
generacion (Zoledronato). Pequenas dosis de este farmaco restauran
con eficacia la normocalcemia en pacientes con hipercalcemia de
origen tumoral. Esta nueva generacion de farmacos no solo puede
proporcionar efectos paliativos a los pacientes con tumores con
especial predileccién por el hueso, sino que pueden mantener pro-
mesa de ser capaces de evitar el efecto devastador de las metastasis
6seas. Ademas, pueden mejorar la supervivencia global de estos
pacientes manteniendo su calidad de vida.

Debido al gran ndmero de pacientes mujeres diagnosticadas de
cancer de mama, que teéricamente podrian ser consideradas candi-
datas al tratamiento con bifosfonatos, y con el fin de establecer las
normas de uso clinico de los bifosfonatos en la prevencién y trata-
miento de las metastasis 6seas en cancer de mama, la American
Society of Clinical Oncology (ASCO) determiné qué pacientes deben
ser tratadas y en qué momento de la evolucién de la enfermedad.
Dichas conclusiones fueron:

* Lesiones osteoliticas en la radiografia simple.

e Pruebas de imagen anormales (gammagrafia 6sea, TC o RMN)
con dolor localizado y radiografia simple normal.

e Gammagrafia 6sea anormal asintomdtica con radiografias nor-
males.

En relacién con la duracién del tratamiento, este debe continuar
hasta que se demuestre una reduccién notable del estado general de
la paciente. Los bifosfonatos no deben desplazar la terapia estandar
habitual del dolor oncolégico, es decir analgésicos y radioterapia.
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HORMONOTERAPIA

Los tumores que ocurren en los tejidos hormonodependientes,
suponen aproximadamente un 25% de los diagnosticados en hom-
bres y mds de un 40% en las mujeres. Distintas evidencias clinicas,
epidemioldgicas, y experimentales demuestran el papel que desem-
penan las hormonas en la etiologia de algunos tumores humanos.
Una excesiva estimulacién hormonal sobre el 6rgano diana provo-
carfa un incremento en el numero de divisiones celulares, lo cual
facilitaria la aparicion de errores genéticos acumulados y finalmente
de un fenotipo neoplasico. Sin embargo, no es hasta los afios 70 en
donde se reconocié que existian unas proteinas especificas encarga-
das de unirse con las hormonas formando un complejo hormona-
receptor, con capacidad de trasmitir informaciones en dreas bien
definidas del ADN. Mds tarde se evidencio que la interaccién del
complejo hormona-receptor con el ADN, era capaz de inducir fac-
tores de crecimiento capaces de producir una replicacién de la célu-
la Fig 2. Cuando los receptores existen en los tejidos tumorales, las
hormonas son excelentes inductoras y mantenedoras del crecimien-
to tumoral. El objetivo del tratamiento hormonal es interferir con la
accién inductora del cdncer que pueden poseer las hormonas.

La hormonoterapia médica usa farmacos que activan o bloquean
a un receptor especifico, generalmente citoplasmético y a través de la
unién del complejo farmaco-receptor al ADN, alteran la expresion de
genes especificos relacionados con el crecimiento de la célula tumo-
ral. La hormonoterapia quirirgica intenta, mediante intervenciones
ablativas, reducir los niveles circulantes de las hormonas estimulado-
ras; por ejemplo la ooferectomia disminuye los niveles de estrogenos
en mujeres premenopausicas con cancer de mama y la orquiectomia
suprime la fuente principal de androgenos en el cancer de prostata.

Los agentes hormonales se pueden dividir en las siguientes cate-
gorias:

ADITIVOS. (estrogenos, progestagenos, androgenos).
ABLATIVOS (ovariectomia, orgiectomia).

COMPETITIVOS (antiestrogenos, antiprogestagenos, antiandrogenos).
INHIBIDORES (Aromatasa, analogos de LH-RH)
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Fig. 2 Sistemas de transmisi6n de sefiales

Los tumores que mejor responden a la hormonoterapia son los de
mama, endometrio y préstata. Otros tumores tratables con hormonas
son: ovario, rifién, carcinoide, glucogonoma, pancreas, melanoma y
meningioma. Presentamos la situacién actual en los tumores mds fre-
cuentes y su implicacion en la mejora del control sintomético y de la
calidad de vida.
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Posibilidades actuales de la enfermeria paliativa

INTRODUCCION

La enfermeria es una profesién que nacio6 para “cuidar”. Segtn la
definicion de Virginia Henderson “cuidar” significa: Asistir al indivi-
duo sano o enfermo en la realizacién de aquellas actividades que
contribuyen a la salud, su recuperacién o a una muerte pacifica que
él/ella realizarian por si mismo si tuviera la suficiente voluntad o
conocimiento.

Con el desarrollo de la tecnologia y la deshumanizacién de los
hospitales, este rol de enfermeria es sustituido en muchas ocasiones
por el de curar. Hemos dejado de ver a la “persona como un todo” y
nos encontramos que cuando el enfermo terminal no necesita de téc-
nicas(sueros, sondas, control de constantes...) no sabemos qué hacer,
qué decirle y nos asusta su proximidad a la muerte.

Este hecho junto con la falta de formacién en cuidados paliativos
y el no trabajar en equipo genera al trabajar con enfermos termina-
les sentimientos de frustracion, incapacidad, inseguridad y huida y
como consecuencia el “abandono” de estos pacientes. Por ello, es
muy importante la formacién apropiada de los profesionales de
enfermeria en cuidados paliativos para poder dar respuesta a las
necesidades de estos pacientes y poder lograr una muerte digna que
es uno de nuestros principales objetivos.

LA ENFERMERIA PALIATIVA

El objetivo fundamental de la enfermeria paliativa es conseguir el
maximo confort y bienestar del paciente, evitando el sufrimiento y
lograr finalmente una muerte digna, sin olvidarnos de la familia
como elemento fundamental en la atencién del enfermo terminal.

Segln algunos autores, las cualidades a desarrollar por la enfer-
meria paliativa son las siguientes:

—Sensibilidad cuidadora.
—Cierto altruismo.
—Capacidad de escucha.
—Empatia y comprension.
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—Respeto y tolerancia.

—Capacidad de trasmitir confianza y seguridad en si misma.
—Madurez personal, sobre todo ante la muerte.

—Asertiva y flexible.

Algunas de estas cualidades son propias o no de la persona, pero
muchas de ellas se pueden adquirir con una buena formacion.

ACTIVIDADES DE LA ENFERMERIA PALIATIVA

Las principales actividades de la enfermeria paliativa son:

1) Funcion asistencial: engloba todo el conjunto de cuidados de
enfermeria como son:

—Control de sintomas.

—Proporcionar alivio y el maximo confort.

—Mantener al maximo su autonomia y dignidad

—Dar soporte emocional al paciente y familia.

—Planificar y facilitar los cuidados post-mortem.

—Prevenir las complicaciones.

—Prevenir el duelo patolégico y ayudar a la familia a superar la
pérdida.

2) Funcién docente: se puede dividir en dos bloques:

—Educacién sanitaria: ensefiar a la familia los cuidados generales,
cémo administrar la medicacién y qué hacer en caso de complica-
ciones.. Este punto es de especial importancia sobre todo si el
paciente se encuentra en su casa ya que es la familia la que cuida.

—Formacion de otros profesionales, que demandan cada vez mas
una educcion en cuidados paliativos para poder ofrecer una asisten-
cia mejor a estos enfermos.

3) Funcion de coordinacion: comprende:

—Potenciar la coordinacién entre los distintos profesionales del
equipo.

—Asegurar la continuidad de cuidados.

—Establecer una buena coordinacién entre los distintos niveles
asistenciales.
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4) Funcién investigadora: es muy importante para poder seguir
avanzando y ser capaces de dar mejores respuestas a las necesidades
de estos enfermos.

Hasta hace unos afos, la enfermeria paliativa no existia como
asignatura dentro de la carrera universitaria, ni se realizaban précti-
cas por las unidades de cuidados paliativos. Esta situacion afortuna-
damente ha ido cambiando y actualmente la enfermeria paliativa
forma parte de los planes de estudios universitarios y son mds habi-
tuales las practicas en las unidades especializadas

RETOS DE FUTURO

La enfermeria paliativa tiene muchos temas pendientes por desa-
rrollar como :

1) Potenciar la atencion domiciliaria.

Diversas encuestas demuestran que el 80% de los enfermos de
cancer avanzad desearian fallecer en su domicilio. Esto serd posible
si el paciente recibe una adecuada asistencia sanitaria en casa y es
en este campo donde la enfermeria tiene mucho que aportar.

2) Incluir a las familias como parte a tratar y cuidar dentro de
nuestro trabajo diario.

Hasta ahora, y sobre todo en los hospitales, se excluye a la fami-
lia del cuidado del paciente. Cada vez que hay que realizar una
maniobra al enfermo se pide que abandone la familia la habitacion
sin darle muchas veces mayor informacién de lo que se va a hacer y
el porque. El cuidar e implicar a la familia en el cuidado del pacien-
te repercutir positivamente en la calidad de vida del enfermo.

No debemos de olvidar que si el paciente esta en su casa, es la
familia la que cuida y se convierte en nuestras manos y nuestros ojos.
Por ello es muy importante integrarla como parte a tratar dentro de
nuestro trabajo si queremos que el paciente fallezca en su domicilio.

3) Disminuir el temor que todavia muchos profesionales tienen
al enfrentarse con la muerte: proporcionandoles mejor formacion en
habilidades de comunicacion. Se teme a lo que se desconoce.
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TECNICAS Y CUIDADOS DE ENFERMERIA. AVANCES
RECIENTES

Dentro de los cuidados del enfermo terminal por parte de los pro-
fesionales de enfermeria vamos a centrarnos en 3 aspectos que son
los que mds se han desarrollado a lo largo de estos afos y que han
tenido una especial relevancia en enfermeria paliativa:

—Utilizacién de la via subcutdnea para la administracion de far-
macos.

—Cuidado de las ulceras tumorales

—Alimentacién e hidratacién en el paciente terminal.

1) ViA SUBCUTANEA

En cuidados paliativos cuando no es posible utilizar la via oral
por intolerancia, nduseas, vémitos, etc., la via de eleccién para la
administracion de farmacos es la subcutanea por su simplicidad,
comodidad y seguridad. Hasta hace unos anos, esta via era la gran
desconocida y su uso se habia limitado a vacunas, heparinas, calci-
toninas, etc., pero con el desarrollo de los cuidados paliativos esta
situacion ha ido evolucionando; cada vez se conocen méas farmacos
que se pueden utilizar por esta via, se conoce mejor su funciona-
miento, las ventajas que nos ofrece y gracias a su utilizacién, muchos
de nuestros enfermos pueden estar en casa hasta el final con un buen
control sintomatico, sin necesidad de un ingreso hospitalario.

Dentro de sus indicaciones, cabe destacar el papel primordial
que juega en el control de la fase agénica en el domicilio cuando
muchos de nuestros enfermos, pierden la facultad para tragar que
impide la administracién de la medicacién por via oral por lo que es
necesario la utilizacién de otra via alternativa. Gracias a las ventajas
y facil manejo de la via subcutdnea estos pacientes pueden fallecer
en casa, rodeados de su entorno y cuidados por su familia.

El inconveniente con el que nos encontramos es que no todos los
farmacos se pueden utilizar via subcutdnea y que muchas veces no
se conoce si las combinaciones de estos son estables. Asi tenemos,
que las combinaciones de morfina, escopolamina y midazolam, son
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estables a temperatura ambiente durante una semana. Otras combi-
naciones sin riesgo de precipitaciéon son la metoclopramida vy el
haloperidol; tramadol y midazolam pero que no se conoce su esta-
bilidad final.

Los farmacos que se pueden utilizar por via subcutanea son los
siguientes:

—Analgésicos:. Morfina,Metadona, Tramadol, Fentanilo,Ketorola-
co,ketamina, Meperidina.

—Antieméticos: Metoclopremida,Ondasetron, Granisetron.

—Benzodiacepinas Midazolam.

—Neurolépticos: ~ Haloperidol.

—Otros: Escopolamina, Dexametasona,Octeotride.

ZONA DE PUNCION

Las zonas de puncién que se utilizan habitualmente son: parte
anterior del térax(zona infraclavicular), deltoides, region abdominal
y muslos. Estas dos Ultimas, son menos aconsejables, ya que son mds
dolorosas, incémodas y de peor acceso para su utilizacion. No se
debe realizar la puncion sobre zonas enrojecidas, edematosas o en
extremidades con linfedemas.

CAMBIO DEL LUGAR DE PUNCION

Las causas mas habituales por las que tenemos que cambiar el
lugar de puncién son: hematoma, fuga, induracion, infeccién vy sali-
da accidental de la palomilla. La duracién del sitio de puncién puede
variar desde 1 dia a semanas.

Hay autores que recomiendan cambiar la aguja cada 7 dias
mientras otros aconsejan cambiarla 2 veces por semana. Se debe
revisar diariamente el lugar de puncién para detectar de forma pre-
coz las posibles reacciones cutaneas. En nuestra unidad, se realiza el
cambio de lugar de puncién cuando aparece algtin sintoma de into-
lerancia local.
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TECNICA DE PUNCION

—Se utilizan palomillas del 23G o 25G.

—Elegir la zona de puncién.

—Desinfectar la zona elegida.

—Pellizcar la piel e insertar la palomilla con un angulo de 45°.

—Fijar la palomilla con apésito transparente (Op-site, similares).Si
no se dispone de estos apdsitos, se fijara con esparadrapo.

—Fijar el sistema de la palomilla, haciendo un bucle, con una
banda adhesiva.

MODOS DE ADMINISTRACION DE FARMACOS

La administracion de farmacos via subcutanea, se puede realizar
de dos formas : en bolos, y en infusién continda.

1) Administracion en bolos

Es el método mas sencillo econémico y que no necesita de hos-
pitalizacién. Consiste en colocar una palomilla subcutdnea y admi-
nistrara la medicacién pautada a través del sistema. Al ser un método
sencillo y exento de complicaciones, se puede ensenar a la familia
para que sea ella, quién, una vez colocada la palomilla, administre
la medicacién, sin tener que pinchar al paciente. También se puede
utilizar, para administrar dosis extras de medicacién, ante una crisis
de disnea, dolor, agitacion, etc.

La limitacién con que nos encontramos, es que no se debe inyec-
tar de forma aguda, un volumen superior a 2 cc, ya que superariamos
el nivel de tolerancia de la piel. Otro inconveniente, es el efecto
bolus, que puede surgir, tras la administracién de un farmaco, debi-
do a que se producen “picos” y “valles” en la concentracion plas-
matica, que pueden dar lugar a la aparicién de efectos secundarios y
a un control parcial del sintoma.

2) Infusién continua (bombas y sistemas de infusion)

Consiste en la administracién de farmacos mediante unas bom-
bas y sistemas de infusion. La infusion continua de medicamentos
tiene diversas ventajas:
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—Permite que la concentracion pldsmatica del farmaco sea cons-
tante, evitando asi, los efectos secundarios atribuidos a la admi-
nistracion en bolos.

—No requiere de hospitalizacién.

—Reduce el trabajo de enfermeria o de la familia.

—Fécil manejo para los profesionales.

—Permite la movilidad y autonomia del paciente.

Existen distintos tipos de bombas en el mercado: infusores, bom-
bas de jeringa y bombas peristalticas.

—Los infusores tipo Baxter, son los que se utilizan en el domicilio
por su sencillez, ya que no disponen de baterias ni sistemas de alar-
ma. Constan de un depdsito de material eldstico donde se inyecta la
medicacién y de una vélvula reguladora de flujo que garantiza un
ritmo de infusién constante.

—Las bombas de jeringa disponen de un motor que empuja el
émbolo de la jeringa. Normalmente son programables en ml/h o
mm/h y funcionan con pilas aunque existen diferentes marcas en el
mercado. Las jeringas que se utilizan son de 10 o 20 ml.

—Las bombas peristdlticas poseen un sistema de control progra-
mable que permite una elevada flexibilidad y precision de flujo. Exis-
ten también, distintos modelos pero su principal problema es su
coste.

2) CUIDADO DE LAS ULCERAS TUMORALES

Las Glceras tumorales son lesiones que se caracterizan porque
pueden llegar a ser muy dolorosas, a sangrar y desprender mal olor
ya que se infectan con facilidad. Son lesiones que vamos a cuidar ya
que desgraciadamente no se pueden curar debido a la progresion de
la enfermedad.

Los objetivos que nos vamos a plantear en el cuidado de este tipo
de lesiones van a ser:

—Disminuir o eliminar el dolor.
—Disminuir o eliminar el olor.
—Prevenir el sangrado.
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CUIDADOS DE LA ULCERA

—Lavar con suero fisiol6gico sin frotar.

—Secar a toques, sin arrastrar.

—Proteger la piel circundante con pomadas de 6xido de Zinc.

—Colocar tul de vaselina para evitar que el apésito seco se adhie-
ra a la ulcera.

—Cubrir con ap6sito seco.

—No se debe de desbridar, debido al riesgo de hemorragia que
presentan este tipo de lesiones y porque no debemos de olvidar

que es tejido tumoral.
—No utilizar productos agresivos para su limpieza.

Otras medidas que se pueden utilizar en el cuidado de la Glcera
dependiendo de cada enfermo y del estado de la lesion son:

a) Disminuir o eliminar el dolor.

—Analgesia adecuada via oral previa a la limpieza

—Lavado con Scandinibsa al 2% diluiio en suero fisiologico.

—Si adn asi, el dolor no se controla podemos utilizar gasas
impregnadas en cloruro mérfico sobre la lesion.

b) Disminuir o eliminar el olor.

Cualquiera de estas medidas nos pueden ser utiles para combatir
el olor:

—Antibioterapia via oral.

—Lavado de la lesion con agua oxigenada,
—Lavado de la lesién con Metranidazol.
—Lavado de la lesién con Ciprofloxacino.
—Apobsitos de carbon activado.

—Apbsitos de Alginato Calcico.

c) Prevenir o eliminar el sangrado.

—Aplicar apédsitos hemostasicos.
—Aplicar gasas impregnadas en Adrenalina 1x 1000.
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—Se pueden utilizar también los apésitos de Alginato calcico que
tienen efecto hemostatico.

Es muy importante, que si el enfermo se encuentra en su domici-
lio ensefiemos a la familia a realizar las curas y a cémo tienen que
actuar en caso de sangrado importante. Se les aconseja que utilicen
toallas oscuras al realizar las curas por si se produjera un sangrado,
para disminuir el impacto emocional que produce el ver la sangre.

3) ALIMENTACION

Como ya sabemos, la anorexia es uno de los sintomas que apa-
recen frecuentemente en el paciente terminal y que producen gran
ansiedad en el enfermo y la familia. El tratamiento farmacolégico
puede paliar este sintoma, pero a menudo que progresa la enferme-
dad, vuelve a aparecer, por lo que es muy importante promover la
adaptacion a esta situacion del paciente y de la familia.

Existen multiples factores que modifican el apetito y el gusto por
las comidas, como por ejemplo, la presencia de sintomas no alivia-
dos (dolor, nduseas, estrenimiento, mucositis, boca seca, etc.) que
hacen dificil la ingesta de alimentos, ofrecer comida abundante,
comidas poco apetitosas.El control de estos problemas, es muy
importante, si queremos que se produzca una mejoria del apetito.
Siempre que sea posible, el paciente debe alimentarse por boca
hasta el dltimo dia de su vida. Este objetivo es posible, si el estado de
la cavidad oral lo permite.

El uso de suplementos nutricionales sigue siendo muy controver-
tido. Pueden disminuir el apetito de las comidas regulares y si se
usan durante mucho tiempo, terminan por aburrir al enfermo. Ade-
mas, no debemos de olvidar que el objetivo primordial de la ali-
mentacién en el enfermo terminal es el confort y no el cubrir sus
necesidades nutricionales. Estos suplementos son (tiles en pacientes
con dificultad para la ingesta de sélidos que mantienen sensacion de
hambre.

Aln asi, se siguen planteando dudas acerca de si se debe de
tomar una postura mds activa en cuanto a la alimentacién, pero lo
cierto, es que no existen actualmente evidencias que confirmen que
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la terapia nutricional agresiva pueda mejorar la calidad de vida de
los pacientes terminales.

Si el enfermo presenta disfagia por una obstruccién mecanica,
como puede ser la producida por tumores de cabeza y cuello, tiene
un buen estado general y un pronéstico vital bueno, se valorard la
colocacion de una sonda nasogastrica o gastrostomia.

Hay que tener en cuenta, que la colocacién de una sonda ente-
ral puede presentar efectos adversos como: agitacion, regurgitacion,
diarreas, disconfort y trastorno de la imagen corporal. Por ello, una
vez colocada, deben de replantearse periédicamente los objetivos y
ademas considerar su retirada.

4) HIDRATACION

El manejo de la hidratacién en el enfermo terminal plantea
numerosas controversias, ya que es dificil determinar, hasta que
punto, el estado de hidratacion y deshidratacion, influye sobre el
aumento o alivio del sufrimiento en fase terminal. Los sintomas habi-
tualmente atribuidos a la deshidratacién son : la sed, sequedad de
boca, somnolencia, confusiéon y astenia. Algunos autores afirman
que la hidratacién del enfermo puede proporcionarle mayor confort,
disminucién de la sed y sequedad de boca, disminucién de la con-
fusion, agitacion que puede producir el acimulo de metabolitos
opioides.

Por otro lado, hay que considerar, que la rehidratacién en pacien-
tes en fase terminal puede producir: aumento de secreciones pulmo-
nares, aumento de los estertores, disnea, aumento de la incidencia de
edema pulmonar, de edemas y ascitis, nauseas y vomitos. Por todo lo
expuesto anteriormente, si bien algunos enfermos terminales fallecen
confortablemente sin hidratacién, es importante, individualizar el cui-
dado para valorar el beneficio potencial de una hidratacion.

En cuanto a las vias de administracion de liquidos, la via oral se
utilizard siempre que sea posible. La utilizacién de otras vias que no
sean la oral, debe de estar muy justificado en términos de calidad de
vida. La sueroterapia intravenosa, es una medida agresiva, que
requiere de hospitalizacion y que generalmente origina mas moles-
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tias que beneficios. Puede estar indicada en aquellos casos que que-
remos conseguir una rehidratacion rapida.

La hidratacion subcutanea

Es una técnica que se empezo a utilizar en nuestro pais hace
poco tiempo y desde entonces se han realizado distintos estudios
que demuestran que es sencilla y parece exenta de complicaciones
importantes. La podemos emplear en domicilio, con lo cual no
requiere de hospitalizacién y es menos agresiva que la via intrave-
nosa. Los efectos secundarios que pueden aparecer son: edema
local, infeccion y equimosis. El volumen medio a administrar es de
1000 cc / dia. Esta cantidad, se puede infundir de forma continua
durante todo el dia, o se puede realizar la infusién durante el perio-
do de descanso nocturno o en bolos de 500 cc a infundir en una
hora, cada 8 6 12 horas. El ritmo de infusién puede variar entre 20 y
100 cc/hora. No se aconseja en ningln caso sobrepasar los 80
cc/hora. Suele estar indicada en pacientes con buen estado general
que presentan: disfagia, diarreas y vomitos continuos o alteraciones
de la conciencia. Otras situaciones en las que se estd utilizando la
hidratacién subcutanea es en el manejo de la hipercalcemia maligna
y en la neurotoxicidad por opioides con buenos resultados.
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La nutricion y el bienestar en la terminalidad

INTRODUCCION

La nutricion es uno de los aspectos mds importantes del trata-
miento de los pacientes que necesitan cuidados paliativos. El aporte
de una buena nutricion es esencial, no sélo para cubrir los requeri-
mientos fisiol6gicos sino también por el beneficio social, cultural y
psicolégico para pacientes y cuidadores (Eberhardie, 2002).

Los consejos nutricionales que el personal sociosanitario puede
proporcionar a la familia del paciente terminal variaran segun el peri-
odo de la enfermedad y la expectativa de vida subyacente. Deberan
siempre partir de los gustos personales del enfermo y seran las pala-
bras “lo que le guste, cuando le apetezca” (Doyle, 1987) las que por
lo general, guiaran las pautas dietéticas que se le pueden ofrecer para
que disfrute de la comida. Estos consejos estardn disponibles tanto
para el paciente como para su familia en complemento a la fisiote-
rapia, la terapia ocupacional y la psicoterapia, como un medio para
proveer apoyo psicoldgico y sostén vital durante el periodo de tiem-
po que les quede (Miles, 1985; Kaye, 1990).

Es necesario que la familia o el personal al cuidado de los enfer-
mos conozcan y comprendan: a) que es normal que una persona cer-
cana a su muerte se vuelva desinteresada por la comida y, en menor
grado, por la toma de liquidos (Twycross y col., 1990; Miano, 2002);
b) que los pacientes con anorexia y saciedad tempranas no son capa-
ces de disfrutar de una comida copiosa, c) que la pérdida de peso no
se debe simplemente a la dieta (Astudillo y col, 2002), y, d) que no
existen actualmente evidencias que confirmen que la terapia nutri-
cional agresiva pueda mejorar la calidad de vida de los pacientes con
cancer avanzado (Bruera y col., 1988; Sastre 1999; Choi y col,
2002). Por todo ello, el propésito principal de la alimentacién en el
paciente terminal es el disfrute y no la 6ptima nutricion.

OBJETIVOS NUTRICIONALES

Los objetivos que se persiguen en esta etapa son comunes para
los pacientes que requieren cuidados paliativos (Ibarzo y col, 2001):
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* Mantener un buen estado nutricional

e Evitar el desarrollo de una malnutricién
e Aportar una ingesta proteica suficiente
e Asegurar una hidratacién correcta

e Evitar el estrefimiento

e Facilitar la deglucion

e Evitar interacciones farmaco-nutriente
e Conseguir la maxima autoalimentacion
* Mantener el placer por la comida.

Estos objetivos se deben a que cualquier enfermedad tiene peor
prondstico si se asocia con un periodo prolongado de ayuno, duran-
te el cual se moviliza la grasa, la mayor fuente de calorias almace-
nadas, para satisfacer los requerimientos del organismo al contrario
de las proteinas que no se almacenan con destruccién de las propias.
Este hecho es el que hay que evitar en los enfermos crénicos o nece-
sitados de cuidados paliativos (Mustafa y col, 2001).

OBJETIVO DE CONFORT Y DE BIENESTAR

Tomando como referencia las fases evolutivas de la historia natu-
ral de una buena parte de enfermedades, podemos definir los méto-
dos y objetivos terapéuticos para cada una de ellas. Los tratamientos
curativos y paliativos; no son mutuamente excluyentes, sino que son
una cuestion de énfasis. Asi, se aplican un mayor nimero y propor-
cion de medidas paliativas conforme avanza la enfermedad y ésta
deja de responder al tratamiento especifico. En algunos tipos de can-
cer esto sucede antes (por ejemplo, cancer escamoso de pulmén en
comparacién con algunos tumores hematolégicos). En el momento
de agotamiento de tratamiento especifico, los objetivos terapéuticos
cambian a la promocién del confort del enfermo y su familia. El
Gnico papel del tratamiento especifico sera pues ayudar en este sen-
tido; por ejemplo, la radioterapia en las metdstasis 6seas.

Para conseguir un bienestar total, ademds de una correcta nutri-
cién y un buen control de sintomas hay que prestar atencién a los
detalles para minimizar los efectos secundarios de las medidas tera-
péuticas que se apliquen y fomentar actitudes adecuadas del equipo
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hacia el paciente y la familia que contribuyan a generar una relacién
de confianza que disminuya la sensacion de abandono e impotencia
que presentan estos pacientes.

CAUSAS DE LOS TRASTORNOS DEL APETITO

Son numerosas las causas de anorexia: nduseas, estrefiimiento,
deshidratacion, debida a un efecto secundario de medicamentos o
tratamientos, etc.,.. (Twycross y col, 1990). Mas del 90% de los enfer-
mos oncoldgicos suele presentar anorexia y astenia que aumenta al
avanzar la enfermedad por lo que es preciso realizar en todo pacien-
te una adecuada valoracion nutricional y de las causas de anorexia
que sean tratables antes de aceptar ficilmente que se deba a un
desinterés natural por comer o a una respuesta emocional ante la
enfermedad (Padilla, 1986). En un principio nuestros esfuerzos deben
orientarse al alivio o control del dolor, nduseas, estrefiimiento, dis-
nea, disfagia, al cuidado o higiene de la boca, ansiedad, depresion,
insomnio y a la reduccién de los malos olores provocados funda-
mentalmente por gérmenes anaerobios. Las medidas de correccién
que se adopten son capaces de producir una mejoria significativa en
su apetito. En este capitulo vamos a intentar relacionar la nutriciéon y
la paliacion de diferentes enfermedades porque todos los pacientes
terminales comparten unas caracteristicas comunes.

NUTRICION Y CANCER

Los efectos potenciales del cancer sobre la nutricién son:

e Pérdida de peso corporal debida a:
e Reduccioén de la ingesta inducida por:
o Alteracién de neurotransmisores del Sistema Nervioso Cen-
tral
o Estrés psicolégicos
o Disgeusia
o Aversion a ciertos alimentos
o Ansiedad
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e Aumento del indice metabdlico basal

¢ Incremento de gluconeogénesis

e Lip6lisis aumentada y lipogénesis disminuida

* Disminucion de sintesis de proteinas organicas o caquexia,
aumento del catabolismo proteico corporal.

Las alteraciones del gusto son comunes en el 25 a 50 % de
pacientes con cancer avanzado, porcentaje que aumenta con el pro-
greso de la enfermedad (Twycross y col., 1990), siendo infrecuente
que lo refieran espontdneamente. La anorexia de la enfermedad
maligna responde habitualmente mal a los tratamientos especificos
(Laviano y col, 2002). Los estimulantes del apetito pueden ser valio-
sos especialmente en aquellos pacientes en los cuales la ingesta
caldrica reducida es el principal mecanismo de malnutricién cal6ri-
ca proteica.

El estado nutricional es un factor muy importante en la supervi-
vencia. Algunos autores creen que la pérdida de peso en estos
pacientes predice la muerte mejor que otros parametros (Archer,
1997). Es el diagnéstico secundario mas frecuente (Bruera y col,
1988) por lo que es necesario diagnosticar y tratar la malnutricion de
estos enfermos para asegurarles una mejor calidad de vida. La caque-
xia tumoral es un estado caracterizado por anorexia, astenia, con
pérdida progresiva de tejidos corporales e incapacidad de mantener
mecanismos metabdlicos y homeostaticos que conduce a una insufi-
ciencia de funciones vitales.

En el cancer hay mediadores tumorales que contribuyen a la mal-
nutricion como la insulin-resistencia y factores que condicionan sin-
dromes paraneopldasicos como ACTH, eritropoyetina, insulina,
gastrina, etc.... (Kouba, 1988). Otros mediadores del huésped como
la IL-1 o interferon _ disminuyen la ingesta, el peso corporal (Nova y
col, 2002) y la masa proteica. La depresion y ansiedad como la apa-
ricion de dolor y falta de bienestar (Capuron y col, 2002). son tam-
bién causas de anorexia.

Los tratamientos suelen causar nduseas y vomitos e infecciones
micéticas en el tracto digestivo. La instalacion de un soporte nutri-
cional durante el tratamiento, aumenta la respuesta al mismo y dis-
minuye los efectos secundarios. La radioterapia seglin la zona
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irradiada tiende a favorecer la desnutricion del paciente que a su vez
tiene una repercusioén negativa sobre el sistema inmune, aumentan-
do la morbi-mortalidad.

Las categorias de intervencion nutricional son: de soporte, coad-
yuvante y definitiva (necesaria para la supervivencia). Podemos favo-
recer la ingesta oral mediante la informacién al paciente de una
buena alimentacién, aconsejando 7 tomas de comida diarias, de ali-
mentos templado o frios y de consistencia blanda. Después de la
comida el paciente debera mantenerse incorporado para reducir las
posibilidades de nauseas y vomitos. Si el paciente experimenta ndu-
sea y vomita después de las comidas, estara poco dispuesto a comer
la siguiente vez. Esta situacion se mejora sensiblemente si 15 minu-
tos antes de las comidas se le administran metoclopramida (Primpe-
ran®) 10-20 mg., o domperidona (Motilium®), 10 mg. en particular
si refieren saciedad precoz (Regnard y col., 1991). Es interesante
mantener un correcto ajuste de las protesis dentales para que el
paciente pueda masticar de manea completa y no hacer hincapié en
su pérdida de peso o en su aspecto deteriorado.

En los enfermos con cancer es preciso establecer un soporte
nutricional en el caso de que tengan una pérdida de peso reciente
mayor del 10% de su peso corporal, una albimina sérica menor de
3,5 g/dL, estrés catabdlico o no se consiga en el plazo de una sema-
na una alimentacion oral suficiente. La alimentacién enteral se reali-
zara de forma continua o mediante nutribombas reguladoras de flujo,
aunque se pueden administrar mediante émbolos de pequefo volu-
men. Las férmulas enterales se recogen en otro apartado. Habra
pacientes que en un momento determinado necesiten nutricion
parenteral por via central o periférica, que se asocia a una mejor
esperanza de vida pero no esta indicada cuando ésta sea muy limi-
tada (Jansen y col, 2002).

NUTRICION Y SIDA

Las inmunodeficiencias, como es el caso del SIDA, constituyen
una causa de estrés fisiol6gico que se trata de contrarrestar con una
respuesta neuroendocrina. En estos casos se presenta una respuesta
catabodlica con fiebre y alteraciones en el metabolismo glucidico,
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lipidico y proteico (Sherlekar y col, 2002). El estrés, la angustia, el
estar solo/a, la fiebre o, en fases avanzadas, la medicacién o la pro-
pia infeccién por el VIH, pueden causar problemas de nutricién. La
falta de apetito en estos enfermos suele ser manifiesta. Como conse-
jos nutricionales se daran los siguientes:

* Debe evitarse un excesivo aporte de acidos grasos poliinsatu-
rados que contribuirian a empeorar la infeccién, promoviendo
el proceso inflamatorio.

* Hay que asegurar un correcto aporte de vitaminas A, C y E, asi
como de cobre, magnesio, hierro, selenio y zinc (Varela, 1997).

* Hay que evitar la pérdida de peso y mantener la masa proteica
visceral.

e La diarrea se da entre el 50-90% de los casos, debido a una
alteracion de las microvellosidades intestinales. Si la presencia
de diarrea es mas continua (suele ocurrir en fases avanzadas),
bien porque aparece cada poco tiempo o porque nunca llega a
desaparecer por completo, no se debe dejar de beber liquidos
y esta desaconsejado el ayuno.

e Se aconseja realizar ejercicio fisico moderado siempre que sea
posible.

* Las nduseas y vomitos pueden ser un problema importante en
las fases mds avanzadas de la enfermedad, se aconseja beber,
en pequenas cantidades pero a menudo, bebidas frescas y
gaseosas, tomar comidas frias o tibias y no tumbarse inmedia-
tamente después de haber comido (Brolin, y col, 1991).

e La candidiasis oral (presencia de placas o manchas blanqueci-
nas y escozor en la boca) puede ser frecuente y causar algin
problema para tragar por lo que es preciso instaurar un trata-
miento especifico.

e Hay que maximizar la respuesta inmunitaria de los pacientes y
mejorar su respuesta a la medicacién.

NUTRICION Y DEMENCIA

Existe una compleja relacion entre la nutricion y el Sistema Ner-
vioso Central que incide en: percepcién organoléptica, regulacion de
hambre y saciedad, procesos de masticacion y deglucién del bolo
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alimenticio, etc.... que en estos enfermos se puede ver seriamente
alterada (Guyton, 2002). Es fundamental que los pacientes con
demencia vayan adaptando su alimentacion segin las necesidades
para evitar una malnutricién.

La demencia es un proceso organico cerebral que cursa con
deterioro crénico de la funcién cognitiva e interfiere con la capaci-
dad de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria. La enfer-
medad de Alzheimer es una de las formas mas graves de demencia
que se caracteriza por degeneracion progresiva y especifica de las
neuronas de la corteza cerebral y de estructuras subcorticales (Sel-
koe, 2001).

Desde el estadio inicial los enfermos presentan dificultad para las
actividades de la vida diaria y entre ellas la alimentacién, pero es en
el estadio grave donde existe un riesgo propio de malnutricién y
tlceras por decibito.Un 45% de estos pacientes sufren de disfagia y
aparte de la desnutricion o deshidratacién que les puede causar, tam-
bién pueden desarrollar neumonias por aspiracién que es causa de
muerte para gran parte de estos pacientes.

Para evitar la disfagia hay que posicionar a la persona de mane-
ra apropiada, espesar los liquidos, ingerir cantidades pequefias de
alimento de manera pausada y respirar de manera adecuada. La
mayoria de los pacientes con este tipo de demencia u otras (vascula-
res, traumaticas o secundarias) tienden a:

— Disminuir la ingesta de alimentos, por aversién a la comida o
por olvido.

— Pérdida de peso

— Malnutricién

La dieta de un paciente con demencia procurard tener las
siguientes caracteristicas:

o Ser equilibrada, variada y respetando los gustos anteriores del
enfermo.

o El aporte energético debe mantenerse y es (til usar alimentos
con alta densidad nutricional.

o Asegurar un aporte proteico de 1g/Kg y dia.
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o Aportar vitaminas (Vitamina E 1000 Ul/12h para mantener la
capacidad funcional del enfermo; Folatos para disminuir el
nivel de homocisteina (Miller, 1999; Diez y col. 2002), mine-
rales y fibra par evitar el estrefiimiento (Cullen y col., 1997).

o Asegurar una ingesta de al menos un litro y medio de liquidos
diarios entre agua, bebidas, sopas......, preferentemente duran-
te el dia y no al final de la tarde ni de la noche (Watson, 2002).

o Utilizar vajilla que no se pueda romper y de colores diferentes
para que el enfermo los identifique con facilidad.

o Evitar factores que puedan distraer al paciente en el momento
de comer.

o Si existe disfagia usar espesantes o gelatinas para evitar una
aspiracion.

o En el estadio grave, ante dificultades de tragar y coordinacion,
se pueden usar productos para nutrir de manera adecuada por
nutricion enteral.

NUTRICION Y PARKINSON

El Parkinson es una enfermedad degenerativa y progresiva del Sis-
tema nervioso central, causada por una disfuncién de los ganglios
basales debido a un déficit de dopamina. Cursa con temblor, rigidez,
bradiquinesia y problemas de equilibrio y de la marcha. En muchos
pacientes también aparece disfagia y estrefimiento (Scheider y col.,
1997). La problematica nutricional se debe a las alteraciones moto-
ras, dificultades de masticacion y deglucion y a efectos adversos del
tratamiento. Es muy importante tomar en cuenta la interaccién entre
la L-dopa y las proteinas de la dieta porque puede comprometer la
eficacia del tratamiento farmacolégico de los mismos. Por ello los
enfermos tomaran una dieta hipoproteica (menos de 7 g/dia) entre el
desayuno y la comida y aumentando los hidratos de carbono vy las
pastas, junto con un complejo polivitaminico, sobre todo vitamina C

y E.

Es esencial que el paciente coma en las fases menos sintomaticas
del dia para evitar atragantamientos y aspiraciones. Se le aconsejara
que tome la medicacion en ayunas para evitar interacciones o con
alimentos que no contengan proteinas. Le serd provechosa una
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suplementacién con habas, puesto que son ricas en L-dopa (Hernan-
do, 2000).

NUTRICION Y LESIONES CEREBROVASCULARES (ICTUS, TRAU-
MATISMOS CRANOENCEFALICOS)

El ictus es un trastorno brusco de la circulacién cerebral que da
lugar a una alteracién subita de la funcion de una zona y necrosis de
la misma. Se clasifican en isquémicos o hemorrdgicos. Puede existir
un importante deterioro de la deglucién (65% de los casos) o disfa-
gia por la propia lesion central. Existe una incapacidad para la pre-
paracion de los alimentos y para la autoalimentacion (Tegos y col,
2000). En estos enfermos es importante evitar broncoaspiraciones,
conseguir una buena hidratacion y disminuir el riesgo de ateroescle-
rosis.

Como recomendaciones generales se aconseja consumir gldci-
dos de absorcién lenta, disminuir el consumo de grasa saturadas y
colesterol. La ingesta proteica sera de 1 g/Kg/dia, siendo el 50% de
origen animal y la otra mitad de origen vegetal. Se reducird el con-
sumo de sodio y aumentar el de potasio y de alimentos ricos en fibra
para mejorar el ritmo intestinal en caso de estrefiimiento. En caso de
disfagia total se recomienda nutricién enteral por gastrostomia
endoscopica percutanea (Ehler y col., 2002).

En el caso de traumatismo cranoencefalico, se define como una
lesién cerebral causada directa o indirectamente por un agente exter-
no de forma violenta. Es la principal causa de muerte por accidente
de circulacion.

Desde el punto de vista nutricional hay que diferenciar al pacien-
te en fase aguda (debe recibir un soporte nutritivo para dar respues-
ta al estrés traumatico) de la fase postraumatica. En la fase aguda
existe una situacion de hipercatabolismo que lleva a una disminu-
cién de la reserva de proteinas, desnutricion y afectacion del equili-
brio inmunolégico. Si existe hipofucionalidad del tracto digestivo
hay que instaurar nutricién parenteral, pasando cuanto antes a ente-
ral (a baja velocidad). La proporcién de nutrientes estard entre 80-
125 cal/g de N.
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En la fase postraumatica el paciente puede ser alimentado por via
oral durante el dia y recibir nutricién enteral a la noche para alcan-
zar los aportes necesarios. Paulatinamente ir introduciendo alimen-
tos cremosos y bebidas espesadas. Si no existe control corporal, el
paciente debe estar bien sentado con la cabeza apoyada y hay que
tener en cuenta su déficit visual. Si el paciente permanece en estado
vegetativo se le administrard alimentacién enteral por gastrostomia.

NUTRICION Y ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple es la enfermedad desmielinizante mas fre-
cuente. Su prevalencia en Espafia es de 55 casos/100.000 habitantes.
Es un proceso autoinmune en el sistema nervioso central que cursa
con alteracion segmentaria, multiple y recidivante de la conduccién
nerviosa.

La dieta recomendada en estos pacientes es la dieta mediterrdnea
que se basa en el consumo de cereales, vegetales y pescados aunque se
puede suplementar con 4cido linoleico. Se consideran también facto-
res protectores las proteinas vegetales, fibra, vitamina C, tiamina, cal-
cio, riboflavina y potasio y niveles altos de vitamina E (Lauer, 1997).

A pesar de que estos pacientes puedan presentar vejiga neurége-
na es bueno fomentar la ingesta de liquidos durante el dia.

Un tipo particular de esclerosis es la esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA). Cursa con degeneracién progresiva de las neuronas moto-
ras de corteza cerebral y de médula. Es la peor de las enfermedades
neuromusculares. La supervivencia a los 5 afios es de 25% como
media. Aparece disfagia por falta de coordinacién en la musculatura
bulbar y la sialorrea puede producir atragantamiento (Corcoran y
col., 2002). A lo largo de la enfermedad se pierden depésitos de
grasa, densidad 6sea por inmovilizacion, asi como estrefiimiento. La
dieta debe ser rica en fibra, potenciando la ingesta de legumbres, fru-
tas y verduras, asi como un aporte de vitamina E, calcio y vitamina
D. Se procurara ingerir 2 Litros de liquidos a dia y estar acompafa-
do durante las comidas y controlar el peso del paciente. En la fase
final puede ser necesario instaurar la nutricién a través de una sonda
enteral o por gastrostomia percutanea (Borasio y col, 2001).
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NUTRICION Y EPILEPSIA

La epilepsia es una afeccién crénica, caracterizada por la repeti-
cién de crisis debida a una descarga excesiva de las neuronas cere-
brales. La interaccién farmaco-nutriente es muy importante (De Vivo,
1998) puesto que a la gran ingesta de farmacos se suma que deben
tener unos niveles sanguineos dentro del rango terapéutico.

Los pacientes epilépticos deben asegurarse una dieta variada. El
café, té y chocolate no perjudican si se toman con moderacién. No
debe tomarse alcohol.

La administracién de carnitina debe asegurarse sobre todo en
pacientes tratados con valproato. La dieta cetogénica (alto contenido
en grasa y bajo en hidratos de carbono) estd indicada en nifos con
crisis mioclénicas. Debe suspenderse si no se aprecia mejora en 3
meses. Todos los pacientes deben tomar suplementos de hierro y cal-
cio para garantizar un aporte adecuado.

RECOMENDACIONES GENERALES RESPECTO A LA NUTRICION Y
ALIMENTACION EN MEDICINA PALIATIVA

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO DE LA ANOREXIA

Conforme se ha indicado anteriormente, dadas las numerosas cau-
sas de la anorexia, se pueden considerar estimulantes del apetito en los
pacientes necesitados de cuidados paliativos, particularmente en el
cancer avanzado, aquellos medicamentos y tratamientos que contribu-
yan a mejorar la plurisintomatologia de estos enfermos, en especial el
dolor, la disfagia, el estrefiimiento, el mal olor y las nduseas.

Existe una gran variedad de medicamentos a los que se les atri-
buye un cierto efecto orexigeno aunque sea poco importante. Los
mas utilizados son:

|. Progestagenos. Son los primeros medicamentos con efecto
demostrado en el sindrome anorexia caquexia terminal. El acetato de
megestrol debe administrarse en altas dosis que van desde 160 a
1600 mg./dia, aunque lo habitual es entre 160 a 800 mg/dia (OMS,
1999).
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2. Corticosteroides orales, como dexametasona 2-4 mg/dia o
prednisona 10-40 mg/dia. El tratamiento debe interrumpirse si no se
observa beneficio en una semana (OMS, 1999; Riviere y col, 2001).

3. Estimulantes de la motilidad intestinal. Bruera y col, (1988) en
la creencia de que la gastroparesia era la razén para la anorexia o
ndusea cronica en el cancer avanzado, utilizaron la metoclopramida
en infusion continua. Este farmaco antidopaminérgico tiene efectos
saludables sobre la émesis inducida por quimioterapicos, en pacien-
tes con saciedad precoz y en el vaciamiento gastrico en la insuficien-
cia renal y diabetes. En este mismo sentido actuaria la domperidona
(Motilium®), en dosis de 10-20 mg., administrados 15 minutos antes
de las principales comidas.

A continuacién se revisan algunos consejos dietéticos y nutricio-
nales que se pueden ofrecer para hacer mds agradable al paciente los
momentos de las comidas en sus Gltimos dias. Es conveniente respe-
tar las preferencias del paciente. Se pueden dar cambios debidos a
una reduccién de la capacidad para detectar los olores de las comi-
das por una marcada alteracion del olfato (Strasser y col. 2002). Ello
disminuye el placer de comer, contribuye a la falta de apetito y con-
duce al adelgazamiento progresivo.

Los cambios del apetito y gusto pueden ser también consecuen-
cia de los tratamientos recibidos: a) medicamentos (L-dopa, opidce-
os, fenitoina, captorilo....) a través de la produccién de nduseas,
irritacion de la mucosa, retraso de vaciamiento gastrico o depresién
central (Regnard, 1991). b) glosectomia parcial, c) radioterapia local,
d) trastornos concurrentes, hipoadrenalismo, insuficiencia renal,
hipercalcemia y e) factores psicolégicos (la anorexia puede reflejar
ansiedad o depresion).

En el paciente anoréxico es necesario valorar toda esta variada
etiologia y preguntarle ain especificamente por trastornos del gusto.
Ello podria conducir a un cambio de medicacion, a una mejor higie-
ne bucal y al control de otros problemas que harfa mds exitosas las
diversas medidas dietéticas que se programen. Es frecuente observar
como pacientes con anorexia severa comen mejor cuando ingresan
en un ambiente mds tranquilizador como una Unidad de Cuidados
Paliativos, o siguen un programa de cuidados paliativos domiciliarios
(Kaye, 1990).
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La presentacién de las comidas es un hecho importante que va a
repercutir en las ganas de comer de enfermo que recibe cuidados
paliativos (Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos, 1993).La variacion
en los mends, un color atractivo asi como una textura consistente y
suave facilitan el gusto. Las comidas blandas o purés, hechas en tur-
mix, o los puddings resultan de entrada muy insipidos, y son capa-
ces de acabar con el apetito de la mayoria de la gente (Laporte, 2001;
Pharmacia, 2002). Las dietas deberan incluir:

e alimentos con los que el paciente esté familiarizado,

e liquidos y

* una moderada cantidad de fibra (frutas y vegetales) para preve-
nir el estrefiimiento (ademas de las medidas farmacoldgicas).

Ademads de procurar encontrar las comidas que pueda disfrutar el
paciente, es muy importante tener en cuenta el momento del dia en
que su apetito es mayor (Laporte y col., 2001). Por lo general, muchos
enfermos se encuentran mds hambrientos por la mafana y estdn en
condiciones de ingerir un desayuno mas completo, en tanto que son
incapaces de comer mds de una pequefa racion por la tarde y por la
noche (Mosley y col., 1988). Es conveniente prestar una cuidadosa
atencion a la vajilla (Astudillo y col., 2002). Las tazas deberan ser lo
suficientemente ligeras y con asas adecuadas para que puedan ser
sujetadas por dedos deformados o debilitados; las pajitas, flexibles, y
los mangos de los cubiertos, anchos, para facilitar su sujecién. Para
favorecer al maximo la autonomia del paciente es Gtil usar cubiertos
adaptados, vasos y platos de plastico y baberos o servilletas grandes.
Es interesante mantener un correcto ajuste de las protesis dentales
para que el paciente pueda masticar de manea completa y no hacer
hincapié en su pérdida de peso o en su aspecto deteriorado.

En presencia de una suboclusién u oclusién intestinal, y una vez
descartado el fecaloma como causa tratable, es posible mantener a
los enfermos con una ingesta frecuente de liquidos en pequefa can-
tidad y una dieta blanda, ya que siempre se absorbe algo de comida
en el intestino delgado por encima del nivel de la obstruccion (Ripa-
monti y col., 2002).

En los pacientes con un pronéstico a corto plazo (deterioro de dia
en dia) la hidratacion y alimentacién pueden ser innecesarias y se
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limitara a la ingestion de una pequena cantidad de liquidos, o a la
colocacion de hielo triturado o gasas humedecidas en la boca para
que succione cuando le sea imposible beber de un vaso o taza, con-
tinuando con otros procedimientos para proporcionarle la mayor
comodidad con especial atencién al dolor y a la limpieza de la boca
para evitar micosis.

En la agonia la deshidratacién no es molesta y se la considera un
anestésico natural al disminuir el nivel de conciencia y la percepcién
del sufrimiento. A algunos familiares pueden pedir hidratacién o ali-
mentacion aunque el paciente aparezca confortable, siendo razonable
hidratarlos por via subcutdnea o alimentarlos a través de una sonda
(Vogelzang, 2001). La creencia de que todos los pacientes deben ser
hidratados es incorrecta, pero también lo es que ninglin paciente en la
fase terminal deberia serlo. La verdad es que algunos pacientes requie-
ren hidratacion en algunas situaciones (Navarro y col., 1999).

LA ALIMENTACION PARENTERAL Y ENTERAL

La nutricion parenteral no tiene aplicacion en cuidados paliativos
salvo en situaciones muy especiales. No aumenta el peso ni prolon-
ga la vida (Torelli y col., 1999). Suele presentar complicaciones de
tipo séptico, soluciones de alta osmolaridad y tiene el inconvenien-
te de la administracion intravenosa. Ademas hay que considerar
todos los principios éticos, haciendo hincapié en los derechos del
paciente y en su relacién con la alimentacion parenteral (Bernat,
2001). La administracion de alimentacion parenteral en la dltima
etapa de la vida, debe ser una decisién consensuada por el equipo
de cuidados paliativos, el paciente y sus familiares y teniendo en
cuenta las creencias, formacién cultural, aspectos legales y éticos de
la situacién (Draper, 2000; Easson y col, 2002).

La alimentacién enteral es mas fisiolégica que la parenteral, tiene
un efecto tréfico, permite un mejor uso de nutrientes y es mas sencilla
de manejar a domicilio (Moore, 1994). Hay una serie de pacientes
que son candidatos a nutricion enteral, sobre todo en aquellos que
presenten una compleja respuesta metabdlica o complicaciones por
fallo séptico (Cervera y col, 1990). La nutricién enteral usa soluciones
de baja osmolaridad, con buena tolerancia y evitando a atrofia de las
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microvellosidades, se puede administrar glutamina (Cynober, 2002) y
favorece la tolerancia a alimentos convencionales. Existen varias vias
de administracion de nutrientes por la sonda enteral:

* Nasogastrica

e Orogastrica (s6lo en nifios)

* Nasoduodenal

e Gastrostomia endoscépica percutanea
* Yeyunostomia

e Faringostomia

Las sondas deben colocarse pasando el ligamento de Treitz, para
evitar riesgos de aspiracion. Si el paciente va a estar sometido a nutri-
cién enteral mds de 4 semanas, se aconseja la gastrostomia endos-
copica percutanea (Tagle, 1998) por facilitar una via de acceso que
carece de los problemas de intubacién secundaria y obstruccién de
las sondas nasogastricas. Se emplea en casos muy seleccionados
como el cancer avanzado de cabeza y cuello, carcinoma de eséfago
con incapacidad de tragar adecuadamente y con sensacién de ham-
bre y en la Esclerosis lateral amiotrofica. Tras la colocacion correcta
de la sonda habra que calcular que tipo e dieta es la adecuada (selec-
cién de la relacion energia/nitrogeno, diabética, con fibra.), ir
aumentando progresivamente el volumen y escoger la fuente (conti-
nua con bomba de perfusiéon o intermitente a través de bolos).

La bomba de perfusién se usard en pacientes severamente mal-
nutridos o en aquellos a los que los bolos de infusién les provoquen
molestias abdominales, taquicardias o nauseas (Kirby y col, 1995).
Las complicaciones mds graves de la nutricién enteral son: la aspira-
cién broncopulmonar (ocurre menos del 1%) y esofagitis por reflujo.
La nutricion enteral estaria contraindicada en casos de oclusién
intestinal, hemorragia digestiva alta, perforacion intestinal o ciertas
fistulas (AGA, 1994).

TIPOS DE DIETAS

Existen DIETAS LIQUIDAS, que no precisan manipulacién tienen
una concentracion establecida y son adecuadas para los pacientes
con funcién digestiva normal y DIETAS EN POLVO, en las que se
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puede cambiar la concentracién. Hoy en dia la industria farmacéuti-
ca ofrece una amplia variedad de estos productos, con una atractiva
presentacion (botellas de cristal, tetrabrick, tarrinas, latas, etc.,) y sur-
tido de sabores. En general, se usan solos pero algunos pueden afa-
dirse a bebidas, sopas, natillas o puddings.

Hay un abanico inmenso de diferentes dietas:

e Dietas energéticas e hiperproteicas para pacientes diabéticos o
no.

e Dietas completas enriquecidas con fibra 100% soluble, para
tratar diarreas asociadas a medicamentos o a nutricion enteral,
para enteritis o SIDA.

e Dietas inmunoestimuladoras, para pacientes en la UCI o con
inmunodeficiencias (Atkinson y col, 1998).

En el mercado han aparecido recientemente productos de ABA
(Alimentacién Basica Adaptada) que pueden ser usados a través de
sonda o usando la via oral. Es necesario informar a los familiares o
cuidadores que muchas veces es mas importante la calidad que la
cantidad de lo que se ingiera, y que una racion de uno de estos pre-
parados puede reemplazar a media comida tradicional. Son muy uti-
les en los pacientes incapaces de manejar las comidas normales por
debilidad, poco apetito, nauseas o disfagia. Tienen la desventaja de
que reducen el apetito para las comidas regulares o que usados
durante largos periodos de tiempo acaban por aburrir al paciente. Se
administraran preferentemente por la noche cuando el apetito pare-
ce ser menor, porque una bebida rica en calorias por la manana
puede suprimir el deseo de las comidas normales en el resto del dia
(Mosley, 1988). Alternativamente pueden darse en pequefas porcio-
nes (50 ml) entre las principales comidas a lo largo del dia. Su uso a
nivel domiciliario, esta regulado por la Orden de 2 de Junio de 1998
para regular la nutricién enteral domiciliaria financiada por el Siste-
ma Nacional de Salud.

Cualquier soporte nutricional debe utilizarse de forma individua-
lizada, previo acuerdo con el paciente y su familia, recordando que
la persona tiene derecho de rechazar cualquier procedimiento médi-
co que implique la prolongacion de su vida (OMS, 1999; Easson y
col., 2002), por motivos éticos o legales.
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La nutricién y alimentacién en los Cuidados Paliativos deben
tener el proposito de proporcionar placer al paciente y mejorar su
calidad de vida en esta etapa. La nutriciéon por su componente cul-
tural y social se orientara a la bisqueda de su mayor bienestar y pro-
curara ser adecuada a cada enfermo en particular.
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La participacion de la familia en cuidados paliativos

INTRODUCCION

Cuando en CP se describe el triangulo terapéutico Equipo-Fami-
lia-Paciente como algo imprescindible a considerar y utilizar de facto
en el tratamiento paliativo integral, parece que es algo légico de prac-
ticar desde el punto de vista de ofrecer una medicina y unos cuidados
que remodelan la relacion terapéutica médico-familia-paciente desde
una vertiente de equidad y participaciéon comun en el tratamiento y
no desde una postura de autoridad en la que la familia y el paciente
son sujetos pasivos de las decisiones médicas. Pero es a la hora de
conseguir un rol activo en la familia cuando surgen los problemas del
medio mas propicio para conseguir el objetivo especifico de fomentar
la participacion de la familia en la toma de decisiones dentro del obje-
tivo mas general de mejorar la calidad de vida del paciente paliativo,
y que esta actitud sea objetivada y valorada de algiin modo posible.

Generalmente, al estamento médico le es mas sencillo introducir
a la familia en los cuidados bdsicos (higiene, movilizacion del
paciente, toma y control de medicacion, alimentacién) que en
aspectos mas dificiles de controlar en los cuales surgen las discre-
pancias (toma de decisiones “dificiles”, organizacién de los cuida-
dos, informacién puntual y gradual...). debido a esto se puede caer
ene | error de considerar que si a la familia se le ensena exclusiva-
mente los primeros aspectos ya se garantiza la participacion activa
de la familia, cuando en realidad muchas veces supone un encubri-
miento de la propia incapacidad de los profesionales para abordar
ciertos temas conjuntamente con la familia. Este articulo pretende
hacer un repaso de aquellos aspectos en los cuales la familia tiene
algo que decir, y no sélo “escuchar”.

;CUAL ES LA RAZON PARA QUE LA FAMILIA PARTICI-
PE ACTIVAMENTE EN LOS CUIDADOS A UN PACIENTE
EN CUIDADOS PALIATIVOS?

Se pretende lograr 2 objetivos principales:

1. Conseguir y aumentar el bienestar del enfermo, lo que fomentaria
la autoestima del paciente ya que se le permite participar en la
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toma de decisiones familiares respecto a su tratamiento, y supon-
dria poseer una vision complementaria respecto a los profesiona-
les y al propio paciente de la enfermedad.

2. Prepararla para el duelo

;QUE BENEFICIOS CONLLEVA PARA LA FAMILIA EL
PARTICIPAR EN EL CUIDADO Y DECISIONES RESPEC-
TO AL ENFERMO?

e Evita la detencion de su proceso de adaptacion a la enfermedad

e Evita o puede producir modificaciones en lo denominado
“conspiracion de silencio”

e Ayuda a afrontar y aceptar la muerte de un ser querido

* Fomenta la relacion familia-paciente y familia-Equipo de pro-
fesionales.

® Pone en practica el denominado “tridangulo terapéutico” de
Cuidados Paliativos: donde tanto el Equipo de profesionales
como la familia cuidan del paciente, pero también los profe-
sionales cuidan a la familia

* Da “contenido” al acompanamiento de la familia

* Promueve sentimientos de utilidad mediante participacion acti-
va en los cuidados

e Da respuesta a algunos de los temores que aparecen en la fami-
lia en la terminalidad, como por ejemplo: el temor de no saber
qué hacer cuando en el enfermo empeore, el temor a no ser
capaz de cuidarle bien en esta etapa, el temor a herirle o danar-
le durante el cuidado, etc.

;POR MEDIO DE QUE SE CONSIGUE LO ANTERIOR?

Principalmente a través de dos medios:
e Proveer Informacién en 3 niveles diferentes:

— Aspectos técnicos de la enfermedad- diagnéstico y curso evo-
lutivo : influye en las expectativas de la familia ajustandolas a
los datos de la realidad clinica
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— Grado de cuidados que precisa: de higiene, de alimentacion,
de hidratacion, afrontamiento del dolor, control de medica-
cién, pautas de interaccion?...

— Apoyo psicolégico: ayuda a la preparacion del duelo, expre-
sién de emociones, repaso al pasado...

Es Importante proveer a la familia de los materiales especificos
para el cuidado y confort del paciente y que exista una comunica-
cién fluida (feedback) entre familia y Equipo de profesionales (a tra-
vés de reuniones familiares o a través de un interlocutor familiar)

;POR LO TANTO, A QUE ESTA OBLIGADO EL EQUIPO?

El equipo debe optimizar los recursos de la propia familia con el
objeto de que participe activamente en los cuidados y toma de deci-
siones respecto al paciente. Para ello se interesara por::

* Potenciar los recursos propios mediante al aprendizaje de ayu-
das concretas

¢ Adecuar los objetivos propuestos por el Equipo a las expectativas
de la familia. Si se pueden consensuar dichos objetivos, mejor.

e Procurar incluir a la familia en las decisiones terapéuticas

e Informar sobre acontecimientos previsibles (informar sobre los
“Gltimos momentos”, qué hacer en esta situacién, ayudar a
organizar los trdmites tras el fallecimiento, explicar probables
situaciones de crisis...)

* Potenciacion y confianza en el rol terapéutico familiar: de
mayor directividad a menor directividad (mera supervision
observacional y reuniones espaciadas en el tiempo, excepto si
la familia lo solicita)

;CUANDO DEBE PARTICIPAR LA FAMILIA?

Para saber cudndo es el momento mas adecuado para que la
familia participe en los cuidados del enfermo, hay que considerar las
diferentes fases por las que ésta pasa en su proceso de adaptacion a
la enfermedad respetando sus caracteristicas individuales:
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e Etapa de Desorganizacion. Aparece la llamada “Fuerza Centri-
peta” de la Enfermedad, lo que supone llegar a “tocar fondo” y
reconocer y aceptar la situacion de desorganizacion.

:Qué hacer?. Respetar el tiempo de la familia y las pautas de
interaccion propias

CONSECUENCIAS:

Si se actua sin tener en consideracion lo anterior, se puede provocar
un rechazo de la intervencién precoz de los profesionales para producir
modificaciones en las pautas de interaccién cuando las mismas no son
adecuadas, o bien se establece una relacion de dependencia de la fami-
lia a los profesionales que les anula para posteriores decisiones que
deberian tomar por ellos mismos, dejando éstas en sus manos.

e PUNTO DE RECUPERACION.

Se produce por:

— Entrada en escena de un “organizador familiar”

— Consultas por otras enfermedades (descentramiento)

— Necesidad de mas informacién acerca de la enfermedad
— Reaparicion de figuras significativas anteriores

:Qué hacer?. Cuando aparece la dimension relacional familia-
Equipo, la familia necesitan mas confianza, respeto, escucha activa,
deteccién de necesidades reales, deteccion de recursos propios de la
familia...

e FASE DE REORGANIZACION

Se produce cuando aparece la division de tareas, una nueva dis-
tribucion de papeles, un recambio en cuanto al proceso de adjudi-
cacion y asuncion de roles...

:Qué hacer?. Es la fase en la cual el Equipo va a encontrar a la
familia mds receptiva a consejos sobre los cambios estructurales y
organizativos que necesita realizar.
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;CUALES SON LAS VENTAJAS DEL TRABAJO FAMILIA-
EQUIPO?

Una buena relacién familia equipo de apoyo es positiva porque:

e Facilita la comunicacion entre Familia-Equipo

e Facilita compartir similar informacién, fijar objetivos realistas y
elaborar un plan terapéutico mas real, mediante la proporcién
de informacion continua, comprensible y adaptada a las cir-
cunstancias del curso evolutivo de la enfermedad.

* Reduce el grado de dependencia de la familia respecto al Equi-
po mediante la asignacion de tareas y cuidados

* Permite detectar en qué aspectos la familia necesita ser forma-
da para el cuidado

e Evita crisis de claudicacién familiar y facilita la aclaracién y
resolucién de conflictos (sobre todo de temas “éticos”) dentro
del seno familiar referentes a aspectos asociados a la enferme-
dad del paciente

® Reconoce y da valor al trabajo de la familia, dando a cada
miembro una determinada responsabilidad

* Reduce el sentimiento de soledad de la familia al existir un
contacto continuo, reconociendo sus necesidades, dudas y
sufrimiento a través de un seguimiento continuado

;SIEMPRE DEBE PARTICIPAR LA FAMILIA EN EL CUIDA-
DO DEL PACIENTE?

Decididamente, NO. Su participacion depende de otras variables:

e Existencia de apoyo familiar real y activo

* Ausencia de problematica grave en los miembros cuidadores:
enfermedad propia incurable, toxicomanias, enfermedad mental,...

e Aspectos culturales. Hay que limitar en qué grado va a partici-
par la familia en funcién de su grado de comprensién de la
situacion, de lo que se le dice, etc.

e Ausencia de posturas irracionales, u hostiles hacia el Equipo y
perdurables en el tiempo, posturas dogmaticas de NO escuchar
lo que le dice el Equipo..
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® Respeto a la voluntad previa del paciente cuando éste no
puede tomar decisiones para no ir en contra de la praxis médi-
ca y de los principios de la Bioética

Aunque existan estos problemas, hay que procurar afrontarlos y
lograr una participacion de la familia en la medida de lo posible.

;QUE OCURRE CUANDO LAS DECISIONES A TOMAR
SON “DIFICILES”?

Esta situacion requiere tomarse tiempo para pensar
Supone:

¢ Una negociacioén abierta con los familiares...

¢ Si el paciente no es auténomo, habra que preguntar a la fami-
lia cudles eran sus decisiones previas o que hubiera éste hecho
en tal o cual circunstancia

e Tomar una decisién consensuada equipo-familia en el mejor
interés del enfermo

;CUALES SON LOS PROBLEMAS ETICOS MAS FRE-
CUENTES EN UN PACIENTE TERMINAL Y EN LA FAMI-
LIA DE DICHO PACIENTE?

e ;Es racional un anencéfalo?

e ;Y una persona en estado vegetativo?

¢ ;Qué sucede en las demencias en estadio muy avanzado?

e ;Debemos poner algin limite a los tratamientos?

e En éstos ultimos casos, jdeben ser alimentados o hidratados?

¢ ;Y el deseo de volver al domicilio?

¢ ; Se trasladard a la UCI al familiar en caso de parada cardio -
respiratoria?

Respuesta.
NO HAY “REGLA DE ORO”
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;QUE HACER CON EL TEMA DE LA ALIMENTACION E
HIDRATACION?

Es un tema complejo que da origen a numerosas preguntas por
parte de la familia:

¢ ;Se consideran estas técnicas como tratamientos médicos o
como cuidados basicos?

¢ ;Se les considera como tratamientos proporcionados o despro-
porcionados? Existe el temor a no poner limites a qué son cui-
dados basicos y qué tratamientos médicos

* Sin olvidar que el suministro de agua y alimentos tiene un valor
simbodlico que expresa cuidado y compasién por el otro, pero
sque beneficios en términos de calidad de vida aporta ?

¢ ;Quién decide cuando el paciente no puede decidir? :;
recursos posee para tomar una decisién racional?, ;qué
esta influyendo en esa decision...?

qué
mas

ENTONCES, ; COMO SE TOMAN DICHAS DECISIONES?

Hay que conocer los criterios de la Bioética: Autonomia, Benefi-
ciencia, No Maleficiencia y Justicia asi como los criterios de Pro-
porcionalidad, Distanasia, Futilidad y Calidad de Vida. Por lo general
es necesario realizar una consulta al Comité de Bioética del hospital.
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El proceso de duelo y la familia

Durante los dltimos afios hemos estado en estrecho contacto con
numerosas personas y familias en duelo. Cada uno nos ha ensefiado
y con cada uno hemos aprendido mas alld de las teorias y de lo
“esperable”. Hemos compartido sus experiencias, sus pensamientos
y sentimientos y nunca nos hemos encontrado dos situaciones igua-
les. Cada persona y cada familia van elaborando su duelo con sus
recursos, con sus circunstancias, a su manera. No obstante, siempre
nos ayuda en nuestra labor tener una referencia, un marco que nos
facilite poder guiarnos y poder comprender mejor a la persona o
familia en duelo con la que estamos. Este modelo es el resultado
de trabajos de numerosos autores (especialmente Worden vy
Rolland), contrastado y actualizado dia a dia en nuestra realidad.
Nuestra experiencia nos dice que es valido, a las personas y a las
familias a las que acompafiamos en este proceso les sirve, a nosotros
también.

Sabemos que no todas las pérdidas entrafian una crisis y, si las
condiciones son favorables, el duelo puede realizarse normalmente
sin que la persona y la familia necesite ayuda especializada. No
obstante, también sabemos que en numerosas ocasiones, la muerte
de una persona querida provoca una importante crisis vital tanto
a nivel individual como en el plano familiar. El adaptarse a la pérdi-
da supone una reorganizacién, a corto y a largo plazo, en la que
las etapas de duelo familiares e individuales se influyen reciproca-
mente.

El como esté viviendo su proceso cada miembro de la familia de
manera individual va a favorecer o entorpecer esta reorganizacion y,
desde luego, aspectos relacionados con la estructura del sistema
familia, los roles que ha desempefado el fallecido dentro de la fami-
lia, la calidad de la comunicacién y del apoyo entre las personas
que la componen, y el tipo de muerte en el momento del ciclo de
vida familiar, van a favorecer o entorpecer el desarrollo del duelo
individual.

En nuestro mapa del camino a la reorganizacion, pode-
mos observar varias etapas en las que duelo familiar e individual se
influyen:
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Duelo individual Duelo familiar

Reconocimiento compartido

Asumir la realidad de la pérdida de la realidad de la pérdida

Dar expresion a las emociones Experiencia compartida de
y al dolor las emociones y del dolor.

Adaptarse a un medio en el que

. . Reorganizacién del sistema familiar
el fallecido esta ausente.

Recolocar emocionalmente al “Reintegracion” en otras relaciones
fallecido y continuar viviendo y metas e intereses en la vida.

Haremos una breve referencia a aspectos fundamentales a tener
en cuenta en cada etapa...

Asumir la realidad de la pérdida - Reconocimiento compartido de
la realidad de la pérdida

El trabajo de la familia en esta etapa supone llegar a una afirma-
cién de la realidad de la pérdida, que la persona ha muerto y, es fun-
damental, que cuando se comuniquen entre ellos sea reconocida
esta realidad de manera clara y precisa. Es muy frecuente que no se
comunique o que se distorsione la informacién que se dan entre los
diferentes miembros de la familia.

Dar expresion a las emociones y al dolor - Experiencia compartida
de las emociones y del dolor.

Es imposible perder a alguien a quien se ha estado profunda-
mente vinculado sin experimentar cierto nivel de dolor. Es necesario
conocer y trabajar éste dolor o se manifestara mediante sintomas u
otras formas de conducta disfuncional (idealizando al fallecido, dro-
gas, abuso de alcohol, psicofarmacos...).

Los miembros de la familia han de expresar, compartir y admitir
una gama amplia de sentimientos que afloran, sean los que sean, y
contenerlos en el ambito familiar. Esto es muy dificil ya que implica
que otra persona de mi misma familia puede tener diferentes senti-
mientos, o experimentar éstos con diferente intensidad. Aceptar a
otro que esté en otra fase requiere una gran flexibilidad y tolerancia,
implica comprender y aceptar mutuamente la expresién de senti-
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mientos complejos presentes en las relaciones familiares como ira,
decepcién, desamparo, alivio y culpa.

Ademas cuando las emociones van cambiando y desarrollando-
se en tiempo largo y, para cada uno, diferente, puede ser dificultosa
una evolucién. El lograr compartir, admitir y permitir la expresion de
emocion favorece el crecimiento.

Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente -
Reorganizacion del sistema familiar

Adaptarse a un nuevo medio significa cosas diferentes para per-
sonas diferentes dependiendo de cémo fuera la relacién con el falle-
cido y de los distintos roles que desempenaba. La realizacion de esta
tarea lleva consigo muchos cambios a los que la persona y la familia
superviviente debe enfrentarse, cambios en actividades cotidianas,
en horarios, tal vez en el nivel econémico pero, sobre todo, cambio
en los roles que a partir de ahora deberan desempenar.

Un aspecto fundamental del que dependera en gran parte la reor-
ganizacion del sistema familiar es el “momento del ciclo vital” en el
que se encuentre la familia. La respuesta familiar a la pérdida no
suele ser la misma cuando se trata de...

* Muerte de hijo de corta edad.

* Muerte de progenitor en familia con hijos de corta edad.

* Muerte de hijo adolescente.

* Muerte de progenitor en familia con hijos adolescentes.

* Muerte del futuro conyuge.

* Muerte de progenitor cuando hay hijos en edad de
emanciparse.

* Muerte de joven adulto.

* Muerte de cényuge en pareja joven.

* Muerte en familia en dltimas etapas de la vida (pareja
anciana).

* Muerte de progenitor anciano.

Y es fundamental tener en cuenta que cada momento dentro del
ciclo vital presenta unas caracteristicas propias, cada situacion tiene
su carga dramatica y en cada situacién hay variables diferentes que
pueden complicar el duelo o dificultar su elaboracion.
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“Recolocar” emocionalmente al fallecido y continuar viviendo -
“Reintegracion” en otras relaciones y metas e intereses en la vida.
Olvidar recordando.

Invertir la energia emotiva en otras personas y relaciones. Por
supuesto, no supone olvidar al ser querido sino encontrarle un sitio
en la vida emocional del superviviente que no entorpezca su funcio-
namiento eficaz. Uno nunca pierde los recuerdos de una relacién
significativa.

Con la muerte de una persona no se ha perdido definitivamente
el objeto amado. Se puede recuperar de otra forma, sin la necesidad
de su presencia o posesion fisica, mediante la incorporacién psico-
l6gica de los aspectos buenos de la persona perdida, a través del
recuerdo y del afecto. Es encontrar un sitio para esa persona dentro
de la nueva realidad. Es despedirse y dar la bienvenida de nuevo.

Tanto en el ambito individual como familiar, es el momento de
abrir un hueco a los rituales que se mantendrdn en el tiempo para
incluir la ausencia (cumpleafios, Navidades, aniversarios...).

Una situaciéon muy especial se produce cuando podemos antici-
par el duelo ya que la pérdida esta anunciada, la familia renuncia a
la ilusion de curacion; empieza a elaborar lo inevitable de la muer-
te y a prepararse emocionalmente.

En estos momentos la familia tiene un papel tan importante como
dificil y ha de ser beneficiario especial de nuestro apoyo. Podemos
trabajar con ellos la separacion y la pérdida asi como acompanar y
apoyar a la familia y al enfermo, juntos, en su proceso de despedida.
El trabajo en estas situaciones supone una reorganizacion en el sis-
tema anterior, una despedida mediante un relato de la vida en
comun transmitiéndole que hizo algo bueno en la vida, finalizar
asuntos inconclusos, hacer cosas que sean valoradas por el enfermo,
hablar de cosas significativas de su vida, lo que nos ha dado, lo que
hemos vivido juntos... y, cuando pierde la conciencia, mantener el
contacto fisico.

El duelo anticipado no elimina ni disminuye la dimensién del
dolor, pero favorece la asimilacion de la muerte cuando ésta llega y
permite planear acciones practicas que alivian la sensacion de pérdi-
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da de control, facilita reparar aspectos dolorosos de la relacién, hacer
las paces y despedirse. Cuando la familia puede realizar un acompa-
fiamiento y piensa y siente que ha podido atender a la persona queri-
da en tiempo y calidad durante el espacio de la enfermedad, la
elaboracién del duelo suele ser diferente, mas adaptativa y sana.

El duelo es una posibilidad de crecimiento individual y familiar.
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Problemas del cuidador y el afrontamiento del estrés

“Cuando tus pies ya no te lleven, cuidaré de ti
Cuando tus ojos solo vean noche, cuidaré de ti
Cuando tu voz ya no se oiga, cuidaré de ti
Cuando yo esté triste, Td cuidards de mi”

e El cuidador. Perfil

e Implicaciones de la funcién relacional del cuidador

e Sindrome del cuidador. El estrés. Emociones basicas. Respuestas

e El afrontamiento: aplicacion de técnicas para atenuar respues-
tas fisiologicas

e Favorecer conductas asertivas y paliar el malestar emocional

e Informar al cuidador

® Recursos

e Evaluacién del impacto

e Evaluacién de respuestas (cognitivas, conductuales, fisiolégicas)

* Grupos de Ayuda Mutua (GAM)

e Voluntariado que releve al cuidador

e Bibliografia

PERFIL DEL CUIDADOR

En un contexto familiar en el que hay un enfermo, es decir un
paciente crénico, ya sea en fase terminal o con expectativa de vida
breve, el cuidador es la persona que asume la responsabilidad de
coordinar la atencién que el enfermo precisa de los diversos sistemas
que le asisten y rodean porque éste no cuenta por lo general, con la
ayuda de otros seres mds cercanos. Segun estudios recientes, esta
tarea la realizan en su mayoria mujeres de mediana edad y los aten-
didos son padres o cényuges, lo que es importante tener presente
para situar los problemas que pueden afectarle y que abarcan aspec-
tos fisiolégicos, relacionales y psicolégicos, algunos directamente
relacionados con la situacién de enfermedad del familiar, mientras
que otros tendran que ver con las caracteristicas personales del cui-
dador y con su etapa del ciclo vital.

El cuidador lejos de ser un filtro entre el paciente y el sistema
socio-sanitario, es el facilitador de la relacion entre los diversos
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sistemas que intervienen en el proceso en aras del bienestar del
enfermo.

Hay algunas caracteristicas que son comunes a las personas cui-
dadoras. Vamos a describirlas: Son generosas, ya que ofrecen su cui-
dado solicito a cambio de nada, y tienen una especie de sensor que
les permite captar cuantas sefiales se emiten a su alrededor. Parecen
comprender a la perfeccion el lenguaje analégico o no-verbal, tanto
del enfermo como de cuantos con él se relacionan; asi, estan atentas
a las necesidades hasta el punto de adelantarse a las peticiones de
ayuda y ofrecer soluciones viables. Establecen una relacién empati-
ca con el enfermo y le transmiten esperanza y buen humor.

El cuidador principal por su gran implicacién con el enfermo, es
propenso a rechazar ayudas externas, tanto de familiares como de
otros servicios, y tiene dificultad para medir sus propias fuerzas que
considera inagotables. Le cuesta reconocer sus equivocaciones y se
siente a veces vulnerable a las criticas. En su afan de coordinarlo todo,
a veces espanta a otras personas que podrian aliviar su carga, sin darse
cuenta de que ha asumido el rol imposible de super-persona.

La etapa del ciclo vital de una mujer de 40-50 anos, época en la
que suele ejercer su labor de cuidadora coincide con cambios
importantes en su propia vida a todos los niveles, y no es infrecuen-
te que la confrontacién con la enfermedad y la muerte ocurra en un
momento de crisis existencial y afrontamiento de la realidad de la
propia enfermedad y muerte.

IMPLICACIONES DE LA FUNCION RELACIONAL DEL
CUIDADOR

La funcién de enlace del cuidador lleva consigo una variada
gama de emociones que podemos denominar estresores, y que resul-
tan amplificadas debido a la situaciéon de enfermedad grave en el
nicleo familiar.

Las emociones que podemos llamar “positivas” serian el alto
grado de satisfaccion personal en el desempefo de la tarea, la con-
ciencia de estar “ haciendo todo cuanto puede “ para ayudar al
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enfermo y a cuantos le rodean, la ratificacion de la propia valia, ya
que sin ser un profesional sanitario, se siente respetado en su queha-
cer. El cuidador, al implicarse en la tarea, palia sus sentimientos de
culpa que anteriores desencuentros podrian haber depositado en él,
viniendo a ser el cuidado solicito, como un calvario del que obtiene
al final la redencion de sus faltas

Las emociones “negativas”, marcadas por el temor en primer tér-
mino, agrupan fuertes sentimientos de debilidad, impotencia, injus-
ticia percibida, ira, enojo, envidia, recelo y otras muchas que bullen
en su interior, pugnando por aflorar a la superficie de los comporta-
mientos. Cuando las emociones asoman, generalmente lo hacen de
manera impensada, sin que el cuidador pueda controlarlas.

EL ESTRES DEL CUIDADOR Y LAS MANERAS DE
AFRONTARLO

Al ser el estrés una respuesta adaptativa del organismo ante situa-
ciones de alarma y tener su origen en la zona Iimbica del cerebro,
cuando las senales de alarma percibidas son de distinto tipo, la difi-
cultad de discriminar la respuesta adecuada hace que predomine la
mas potente en ese momento, y es posible que no sea la que el cui-
dador deseaba exhibir.(SGA,5)

Veamos las entradas de estresores y las posibles respuestas:

E — culpa

S — Miedo — huida panico

T — enfado

R — Ira — agresion

E — rencor

S — tristeza

o — Inhibicion — paralizacién  impotencia
R — depresion soledad

Son tres las percepciones o emociones basicas que experimenta
el cuidador:
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MIEDO. En el caso del cuidador, el miedo es producido en pri-
mer lugar por la propia enfermedad, que sabe terminal, del ser que-
rido, pero este miedo se va agrandando y abarca el temor a la propia
enfermedad y muerte, asi como a las de cuantos le rodean. El miedo
se extiende a multiples aspectos, produciendo diversas manifestacio-
nes, como son la inseguridad en el cuidado del enfermo, la dificul-
tad para comunicarse con claridad, la posibilidad de cometer
errores, el deseo inconfesado ante si mismo de huir, de escapar (si es
posible, pase de mi este cdliz); el resistirse a ser desagradable y al
mismo tiempo el deseo de serlo; el deseo de ser relevado en la tarea
y la necesidad de seguir.

IRA. En su manifestacién mas abrupta hace al cuidador gritar su
enfado y no discriminar, a veces, que el foco de su ira es la propia
enfermedad y no el enfermo, la familia, el equipo sanitario. La ira
hace percibir otras situaciones en otras personas que no padecen este
dolor. Asi surge la envidia del que esta sano, el intimo deseo oculto
y negado que “sea él quien enferme y muera “; el rencor hacia los
“privilegiados”, el odio manifiesto hacia quien bondadosamente
recuerda que muchas personas estan sufriendo tanto o mds que uno
mismo. Lejos de proporcionar consuelo, exacerban la emocién aira-
da y producen sentimientos de culpa y dolor.

INHIBICION. A veces el dolor es tan brusco, incomprensible y
dificil de asimilar que, al igual que le ocurre a un animalillo amena-
zado, no permite reaccionar de ninguna manera. Asi, se declara una
guerra interna en la que la persona se desgarra por dentro, pues sabe
que “debe hacer algo” y no puede hacer nada. Se hunde asi en la
tristeza y puede dar la sensacion de que “ni siente ni padece”.

Estas tres manifestaciones no suelen producirse en orden y de
una en una, sino que bullen a la vez en un circuito corazén-cerebro,
alterando todos los sistemas y moviéndolos a la accién continua, ya
sea a nivel interno (sistema nervioso, hormonal, autbnomo) o exter-
no (llanto, euforia, aceleracion).

Podemos comprender facilmente que esta situacion de estrés
mantenida largo tiempo (el que dura la enfermedad), produce un
desgaste notable en la persona del cuidador, pero lo que quiza se nos
pasa por alto es que éste lo desconoce. Sabe que se siente mal y lo
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"

atribuye, naturalmente, a la situaciéon que vive, pero ignora que
sentirse asi es “lo normal” y que ante lo inevitable de la misma (la
enfermedad cursard del mismo modo, con o sin su consentimiento)
puede y debe tomar las medidas adecuadas para afrontar la enfer-
medad con salud, para vivir el dolor propio y ajeno con serenidad,
para canalizar sus emociones haciendo del temor y la ira, pena y
resignacion. (12)

EL AFRONTAMIENTO DEL ESTRES

Cuando hablamos de los problemas del cuidador estamos sin
duda poniendo el acento en el que le afecta de manera Unica y
exclusiva a él mismo, en cémo percibe la situacion que vive y que él
no ha buscado, o cémo se ve afectado por los estresores que hacen
bullir sus emociones y le dificultan enormemente la tarea de mane-
jarse adecuadamente con ellas.

Las emociones no se pueden ignorar, negar, rechazar... estan. Son
y acttan. Son el impulso vital que nos mueve a la accién (latin: Emo-
vere), lo que ocurre es que la accién puede ser fisica o mental. Esta
dltima hace trabajar el cerebro a una marcha mientras el corazén lo
hace a otra distinta. (Selye, 1976) (5).

Si el cuidador mantiene un equilibrio entre su mente y sus senti-
mientos, podrd llevar a cabo la tarea de vivir y se sentira satisfecho de
sus actos y sus pensamientos. Pero si no lo aclara 'y, queriendo expresar
pena, muestra rabia, el desconcierto y la frustracién suplantaran su
razény se sentird deprimido e ineficaz. No se comprendera a si mismo.

Habitualmente vemos que el cuidador esta sometido a un nivel
constante de estrés. No se trata de impactos sino de situaciones man-
tenidas con pequenos picos que surgen, tanto por las variaciones del
paciente como por las situaciones socio-familiares que vive el cui-
dador. Estas cargas de estrés estan relacionadas directamente con el
sistema inmunoldgico, ya que las hormonas liberadas en situaciones
de tension: catecolaminas (adrenalina y noradrenalina), cortisol, pro-
lactina y los opidceos naturales, tienen mucha influencia sobre las
células del sistema inmunolégico, quizds “como una estrategia de
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conservacion de la energia necesaria para hacer frente a una situa-
cién que parece amenazadora para la supervivencia”(D. Goleman
1996)(13). Pero en el caso de que el estrés sea intenso y prolongado,
la inhibicién puede terminar convirtiéndose en un estado permanen-
te (Ader, R. 1990) (3).

La activacion del eje adrenal-hipofisario en respuesta a una situa-
cién de estrés mantenida e intensa parece cebarse de manera selec-
tiva en personas que no disponen de estrategias adecuadas o
comportamientos de afrontamiento y no tienen mas remedio que
soportar el estrés. “Los efectos negativos mds importantes son la
depresion, el sentimiento de indefension, la pasividad, la percepcién
de falta de control, la inmunosupresién y los sintomas de tipo gas-
trointestinal,” (Labrador, J. 1996)(12) seran mds o menos negativos en
tanto en cuanto se activen respuestas de afrontamiento adecuadas.

El' cuidador, sometido a este estrés e ignorando el modo de
paliarlo, se convierte, dentro del sistema que nos ocupa, en el
“paciente oculto” que presenta sintomas, acude al médico, es medi-
cado, o no, y busca vias de solucién poco apropiadas para sus nece-
sidades reales. Asi Ilegamos a la contra-respuesta ante una situacion
de estrés, ya sea inmediata o mantenida largo tiempo.

La forma adecuada de afrontar el estrés dependerd siempre de la
causa que lo provoca, pero en este caso, se debe sin duda a dificul-
tades para un procesamiento cognitivo adecuado de la situacién asi
como las conductas fisiologicas que se emiten en respuesta al
mismo. (Lazarus y Folkman 1986)(6). Por lo general, aplicando las
escalas apropiadas podemos, tras averiguar ambos procesos, infor-
mar al cuidador, ofrecerle la posibilidad de modificar sus respuestas
y es posible ensenarle a aplicar técnicas de afrontamiento que le
sean Utiles para sobrellevarlo mejor.

Las técnicas de respiracion, relajacion, detencion del pensa-
miento, modificacién de ideas irracionales, control mental, medita-
cion, visualizaciones, entrenamiento en habilidades sociales, se
muestran eficaces siempre que se ofrezcan en un contexto que
empieza por ofrecer contencién emocional, informacién sobre lo
que le estd ocurriendo, normalizacién respecto a lo que siente, com-
prensién y respeto y elogio por su dedicacion.
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La aplicacién de técnicas de relajacion responde a la légica de
que no se puede mantener simultdneamente un estado de tension y
de relajacion. Jacobson en el libro “Relajacién progresiva” describe
su técnica basada en la premisa de que la respuesta a la ansiedad,
produce tensién muscular; sentir la tensién aumenta los pensamien-
tos que generan la ansiedad, de suerte que la induccion a la relaja-
cién muscular, reducird la tension, porque es incompatible con la
ansiedad. Lo que se debe cambiar es el habito de reaccionar a la ten-
sibn, con mds tension y aprender a responder a la tensién con la rela-
jacion (Jacobson,1929)(7)

Por otra parte es necesario transmitir al cuidador los beneficios
que puede obtener con la practica habitual del ejercicio fisico, por-
que éste en primera instancia potencia la liberacion de endorfinas
(opidceos naturales) que producen sensacion de bienestar, de sentir-
se agil y en forma, y ademas ayuda a fortalecer y mejorar el sistema
cardiovascular y respiratorio, refuerza y tonifica la musculatura y la
estructura 6sea con lo que potencia el equilibrio y la coordinacién
de movimientos.

El ejercicio fisico realizado en grupo favorece la relacion y saca
del aislamiento al cuidador. Deberia por tanto ser una prescripcion
médica de primer orden. Ahora bien, para que sea eficaz, no se debe
aconsejar cualquier tipo de ejercicio, sino que debe adecuarse a las
personas que lo han de practicar y éstas deben elegir aquel con el
que disfruten. Sélo asi pasaran por alto las iniciales molestas aguje-
tas, y proseguiran. No debe practicarse un dia mucho y cinco nada.
Es necesaria la constancia. Las relaciones sociales que se establecen
con la practica regular de ejercicio fisico, son un paliativo muy
potente de la soledad y promueven la amistad y redes de apoyo
social favoreciendo la reintegracion social del cuidador y evitando su
aislamiento en parte obligado y en parte voluntario.

FAVORECER LA CONDUCTA ASERTIVA DEL CUIDADOR

En el nivel interpersonal, el equipo debe velar para que el cuida-
dor se comunique de forma asertiva, no sélo en su relacién con el
sistema socio-sanitario, sino también en la que le une al enfermo,

189



Marielo Espina Eizaguirre

con sus familiares, compafieros de trabajo, etc. La asertividad es defi-
nida por Wolpe (1958) y Lazarus (1966) como “la expresion de los
derechos y sentimientos personales sin violar los ajenos”. Las ideas
erréneas tradicionalmente admitidas como verdades irrefutables que
hemos aprendido en la infancia, condicionan en gran manera el
desarrollo de conductas asertivas. Por eso es necesario conocer el
estilo de conducta que predomina en el cuidador, identificar los tres
estilos basicos : agresivo, pasivo y asertivo y brindarle la posibilidad
de aprender a manejarse asertivamente para prevenir y/o tratar esta-
dos depresivos y ansiosos.

A. CONDUCTAS PASIVAS

Cuando el cuidador no se queja de nada ni de nadie no significa
que no se sienta solo, desbordado, triste, impotente... s6lo quiere
decir que evita la confrontacion y el sentirse juzgado por los demds,
pero lo que consigue a cambio es sentirse frustrado, dolorido y aira-
do. Se deja manipular por los demas que esperan de él el cuidado
perfecto aunque nadie le ha obligado. El ha asumido ese papel y lo
cumple. No comunica lo que siente porque “no es correcto”, “no le
van a comprender” y porque “no puede sentirse tan furioso con los
demds que “no le han hecho nada”.

La conducta pasiva impide al cuidador pedir lo que desea y con-
cederse lo que precisa. A cambio él es el centro sobre el que gravita
el bienestar del paciente y el equilibrio de todos los demas miembros
de los diversos sistemas, o eso es lo que él piensa.

B. CONDUCTAS AGRESIVAS

Si el cuidador se comporta de un modo seco, tozudo, desagrada-
ble, estda mostrando actitudes de rebeldia ante la situacién que vive.
No dird que no, ni pedira explicaciones y cumplird con su labor. Es
mas comodo para quienes se benefician de su tarea, etiquetarle de
“mal genio”, “seco” que considerarle cercano ya al limite del aguan-
te. Imaginemos la frustracion que debe sentir alguien que asume el
cuidado solicito de un ser querido y que no expresa sino sentimientos
de ira. No hay relacion entre lo que hace por el enfermo y lo que exhi-
be en forma de mal caracter. Sin embargo deberiamos ser un poco
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mds perspicaces y comprender qué siente. Ese cimulo de emociones
hacia la propia enfermedad que deteriora y arrebata la vida a su fami-
liar son una forma de reaccién hacia los que no parecen sentirlo con
la intensidad con la que él lo siente y a su impotencia y el sentimiento
de ignorancia que lleva consigo el no ser mas que un ser humano, ni
tan siquiera un profesional de la salud, un “brujo” que puede manejar
sustancias y maquinas “magicas” que mejoren la vida del paciente.
Sélo fijdndonos un poco podremos comprender esas conductas y
ofrecer la posibilidad de cambiarlas.

C. CONDUCTAS ASERTIVAS

Son aquellas que reflejan lo que siente el cuidador por medios
verbales (dejandose guiar por su cerebro nuevo y no por el antiguo,
que le dicta conductas primitivas de reacciones de ataque o huida).
Reconocemos facilmente este tipo de conductas que muestran al cui-
dador en su faceta mas “humana”. El cuidador asertivo no se queja
de lo que los otros no hacen sino que pide lo que necesita. Si desea
ser sustituido en su tarea, lo hace expresandose desde el “yo necesi-
to”. Sabe decir que no cuando lo que le piden le resulta incémodo,
desagradable, o simplemente no desea hacerlo.

Expresa su gratitud hacia los que comparten la atencién al fami-
liar enfermo por cuanto de bueno reciben ambos. Muestra su pena y
habla de ella porque no se aisla socialmente. Sigue viviendo su vida
aunque eso suponga olvidarse de la enfermedad y del enfermo
durante ciertos periodos. Se procura distracciones que le alegren y
cultiva su sentido del humor, trasladandolo a su relacion con el
paciente. Se muestra enfadado con la enfermedad y no con el enfer-
mo. Pide informacién y explicacion de lo que no comprende de la
enfermedad. Conecta con sus emociones y sabe manejarse con ellas
de un modo saludable.

INFORMAR AL CUIDADOR

La buena informacion es siempre imprescindible. El cuidador
necesita, aunque tema saber lo que ocurre, lo que se hace y se va a
hacer con su familiar asi como el pronéstico a medio y corto plazo.
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Es preciso decirle como estan las cosas, si tienen visos de cambio y
en qué medida, todo ello en un lenguaje inteligible y cerciorandose
de que lo han comprendido. Es claro que una persona se va con-
cienciando mejor de la realidad si ésta se le presenta con claridad y
a la vez se le proporciona el apoyo y la contencién que necesita,
tanto para asumirla como para poder continuar con la tarea sin sen-
tirse en soledad y abandono, es decir, extendiendo los Cuidados
Paliativos al Cuidador.

DECIR AL CUIDADOR LO QUE LE OCURRE

Es a nuestro juicio imprescindible. Una labor importante del
equipo es procurar orientar las conductas de sus miembros para que
no se vean sobrepasados por las circunstancias y problemas que
atienden y evitar asi el quemamiento. Ahora, ;quién, cémo y en qué
momento debe hacérselo saber? En algunos Centros de Salud en los
que se ha comprendido la importancia de la tarea que desarrolla'y se
ha visto el sufrimiento afiadido por el que pasan, se han llevado a
cabo diversas acciones: la mas importante y punto de partida, detec-
tar el grado de implicacién y los efectos que se producen en el cui-
dador. Hacérselo saber y normalizar lo que le ocurre para que pueda
asimilarlo. (Centro de Salud de Polanco (14) — IMSERSO (15))

Es también preciso valorar el impacto que produce en el cuida-
dor la enfermedad del ser querido a diversos niveles: fisiolégico, psi-
colégico y social mediante la aplicacién de pruebas concretas que
miden estos aspectos. Son conductas estimuladoras: elogiar su tarea
e incluirlo en el equipo socio-sanitario como miembro activo del
mismo para que pueda ir desarrollando comportamientos y senti-
mientos asertivos, y que permiten que su autoestima crezca al nivel
adecuado.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

Desde el equipo de asistencia es posible crear grupos de encuen-
tro para estudiar los problemas que surgen por el cuidado continuo,
con el fin de valorar distintas formas de intervenir y que las conclu-
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siones redunden en beneficio de todos. Estos grupos llamados Gru-
pos de Ayuda Mutua (GAM) de cuidadores, donde el afectado pueda
sentirse en un entorno amable para hablar y expresar con libertad y
confianza sus sentimientos, temores, dolor, facilitan con la interac-
cion y el didlogo constructivo ir desarrollando comportamientos
asertivos.

Los servicios de voluntariado que releven al cuidador de sus tare-
as y rutina diaria, permitiéndole evadir sus tensiones, ya sea acu-
diendo al lugar de encuentro de los GAM, al gimnasio, piscina... o
simplemente “no estando” con el familiar enfermo, son otras formas
de ayudar al cuidador que tienen una indudable eficacia porque a la
vez que facilitan que se mantenga en contacto con su entorno, impi-
den que se queme y que su ser querido siga obteniendo el beneficio
de su atencion.
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El teléfono como medio de ayuda

“Cada vez que ayudamos a los que nos rodean, entregamos una parcela
de nuestro yo para completar un todo”

Dena Scott

Sumario
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A) La comunicacién en el teléfono

Ill. El teléfono como medio de ayuda
1. La empatia
2. La informacion de retorno

I. INTRODUCCION

Antes de establecer la funcion del teléfono como medio de
ayuda, considero interesante realizar una resefna historica acerca de
su funcionamiento.

El primer ensayo sobre la posibilidad de transmitir el sonido de
las voces a distancia, aunque fallido, se puede situar en 1860, cuan-
do el aleman Philipe Reiss desarroll6 un sistema que podia transmi-
tir el sonido, pero incapaz de distinguir las palabras.

El primer salto decisivo se debié a Graham Bell, Elisha Gray y
Thomas A. Edison, aunque trabajaban por separado.

El inventor Graham Bell dedico parte de su vida a estudiar fonéti-
cay a ensenar a las personas sordas el lenguaje por signos. En sus
intentos de encontrar un sistema de audicién para sordos, (creando un
medio de ayuda) en 1876 ide¢ el teléfono. Este aparato, perfecciona-
do posteriormente por Edison y Hughes revolucioné la comunicacién
interpersonal y facilité las comunicaciones a larga distancia.

Para finalizar, con la intencion de plasmar como fue el desarrollo
de las telecomunicaciones (significativo pero lento) afadiré un dato
estadistico, aunque muy relevante para constatar como fue la evolu-
cion del funcionamiento del teléfono desde su descubrimiento en el
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siglo XIX. Puede calcularse que aproximadamente el 8% de las fami-
lias espafiolas, principalmente ubicadas en los ndcleos urbanos,
poseian teléfono en la antesala de la guerra civil.

Il. UTILIZACION DEL TELEFONO COMO SERVICIO
SOCIAL

El teléfono utilizado como un servicio social debe estar dirigido
a ayudar al individuo a utilizar de la manera mas adecuada los recur-
sos necesarios para resolver su propio estado de necesidad; recursos
que son en primer lugar, totalmente personales, pero también
ambientales-familiares.

El proceso de ayuda que se establece cuando se utiliza este medio
de comunicacion tiende a apoyar a la persona en el esfuerzo por
entender mejor su propia situacién; por ver si existen recursos que
puedan paliar su situacién, entrar en contacto con ellos, en definitiva
utilizarlos. El objetivo es estimular al usuario a recuperar su propia
capacidad de llevar a cabo acciones con la finalidad de que éstas sir-
van para suprimir las causas que provocan la situaciéon de malestar.

Se trata de establecer un nexo de unién entre los usuarios del
teléfono (como servicio social) y las personas que atienden el mismo;
de esta manera se construird un sistema de ayuda que desarrolle fun-
ciones de promocién y curacion.

En el proceso de ayuda la orientacién debe ser interaccionista y
no determinista.

A) LA COMUNICACION EN EL TELEFONO

Todos nosotros poseemos una gran experiencia en comunica-
cién. Desde que nacemos comenzamos a establecer relaciones; con
nuestros padres, amigos, familiares...

No obstante, podemos decir que resulta practicamente imposible
mantener comunicaciones “perfectas” porque son muchos los facto-
res que influyen en el momento que se establece ese proceso de
intercambio entre dos o mas personas.
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La dificultad y la riqueza de la comunicacién entre las personas
se encuentra en el hecho de que no nos comunicamos s6lo por
medio de la palabra, sino con todo nuestro ser, gestos, expresiones,
el tono de la voz, postura corporal, etc...

Comunicarse correctamente es saber utilizar una serie de técni-
cas que se pueden aprender.

lll. EL TELEFONO COMO MEDIO DE AYUDA

Partiendo de la base de que el teléfono puede ser utilizado como
un medio para realizar una labor social; y que asi mismo, resulta ser
un vinculo de ayuda entre el usuario y la persona que presta este ser-
vicio social, comenzaré afirmando que: para poder ayudar es nece-
sario saber escuchar.

Escuchar “es prestar atencion a lo que se oye”. Escuchar bien con-
tribuye a mejorar la realizacion de las tareas y a conseguir resultados.

Escuchar es:

* Oir lo que me dicen

e Comprender lo que me dicen
e No interrumpir

* No desviar la conversacién

* No adelantarse

Existen varias técnicas de escucha que deben tenerse en cuenta
cuando se establece la comunicacion:
A. Escucha pasiva

Consiste en saber guardar silencio mientras la otra persona nos
estd comunicando sus ideas, sentimientos, etc.
B. Utilizacion de monosilabos

Romper el silencio de vez en cuando para que la otra persona perci-
ba que la estemos escuchando.
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C. Reconocimiento

Dejar que el otro perciba que los comprendemos, que lo respeta-
mos. Su forma de pensar o sentir, sin hacer comentarios evaluativos.

D. Escucha activa

Consiste en resumir, sintetizar y comprender las ideas centrales,
los sentimientos del otro, pero sin afadir nosotros nada personal.

Cuando atendemos el teléfono debemos posibilitar el acerca-
miento, no so6lo sin juzgar a la otra persona sino respetandola y com-
prendiéndola.

Existen dos técnicas que pueden ayudarnos en la relacion de
ayuda:

1. La empatia
2. La informacion de retorno (el feedback)

1. LA EMPATIA

La empatia es la comunicacion afectiva y efectiva entre personas;
implica escuchar y comprender las experiencias y sentimientos del
hombre; intentado, por parte de las personas que ayudan, a entrar en
su marco personal de referencia y respetando su forma de pensar o
sentir.

Escuchar a otro con una actitud empatica consiste en escuchar al
otro e ir resumiendo sus ideas y sus sentimientos, pero sin afadir
nosotros nada propio o personal: el otro es el protagonista. Convie-
ne ir reformando, con nuestras propias palabras, las impresiones de
lo que se va recibiendo.

A continuacién citaré algunas de las expresiones que pueden
emplearse cuando se establece esta comunicacién afectiva y efectiva:

v “Desde el punto de vista...”
v “Quieres decir que...”
v “Entiendo que estas...”
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Estas reformulaciones han de ser descriptivas, recurriendo tam-
bién al tono de voz y el gesto procurando prestarles atencién para
que no se conviertan en evaluadoras.

Empatizar con el otro no conlleva darle la razén o compartir sus
ideas, sentimientos, etc. Se trata de comprender al otro desde “su”
punto de vista. Esta actitud no implica que se deba renunciar al mio
propio, sino que se debe utilizar para compararlo con el suyo.

2. LA INFORMACION DE RETORNO (EL FEEDBACK)

La comunicacién es una relacién entre dos personas, por consi-
guiente, se establece en dos direcciones. Si una persona sélo habla
o s6lo escucha, no hay dialogo. Ambos deben ser interlocutores.

Por ello es muy importante cuidar lo que devolvemos al otro del
mensaje que ha emitido. Debemos hacerle saber que; entendemos,
sentimos y reaccionamos.
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Solidaridad en la Terminalidad

“La muerte esta tan confiada en ganarnos la
partida, que nos da toda una vida de ventaja”.

Desconocido

Esta frase encierra toda una filosofia de la vida. Esta sentencia nos
lleva a pensar que durante toda nuestra vida estamos en “Fase Ter-
minal”. Esta fase terminal se va haciendo cada vez mas corta, a medi-
da que transcurren los afios de nuestra existencia.

Técnicamente, la Terminalidad es un periodo del vivir, definido
por la cercania de la muerte, generalmente al final de nuestra vida,
en virtud del deterioro provocado por la vejez y el paso del tiempo
de forma natural. No obstante hay circunstancias de enfermedad y
padecimientos que, por si mismos, son suficientes para que nuestro
ser entre en la “Fase Terminal”, o “Terminalidad”.

A pesar de lo anterior, la calificacion de “Enfermo Terminal” s6lo
se aplica a aquellas personas a las que se les ha diagnosticado, con
certeza, un padecimiento incurable y progresivo con posibilidad de
morir en un plazo menor de seis meses. Sin embargo hay enferme-
dades que cuando alguien las padece, por si solas y debido a su
naturaleza, léase Cancer, Enfermedades degenerativas del sistema
nervioso central, Cirrosis hepaticas, Enfermedad pulmonar obstructi-
va crénica, Insuficiencia cardiaca congestiva, Insuficiencia renal cré-
nica, Arterioesclerosis (hipertensién arterial, miocardiopatia,
diabetes, senilidad), Demencia, Sida, etc..., ya califican la situacion
del enfermo desde el punto de vista no médico como “terminal”,
aunque su esperanza de vida sea superior a los seis meses.

La enfermedad terminal presenta, generalmente, numerosos sin-
tomas cambiantes e intensos que provocan un gran impacto en el
enfermo y su familia, requiriendo una gran demanda de atencién y
apoyo. El tratamiento bésico aplicable pasa a ser de tipo paliativo, y
los objetivos basicos, de mantener la vida y restablecer la salud del
enfermo, ceden su lugar al control de los sintomas y tratar de conse-
guir el mayor bienestar para el mismo. Esto se traduce en un intento
exhaustivo de controlar el dolor y el sufrimiento.

Todo enfermo terminal acaba por asumir de forma inconsciente
su estado y por ello soportan un inmenso sufrimiento, un dolor que
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no tiene parangén. En funcién de esto la problematica sicolégica en
el enfermo terminal, comprende, fundamentalmente, dos tipos de
reacciones emocionales: depresivas y ansiosas

Dentro de las reacciones depresivas podemos hablar de:

e Tristeza

® Desesperanza

e Apatia

e Sentimientos de indefensién
* Baja autoestima

e Sentimientos de inutilidad

e Ideas de culpa

A nivel somdtico, todos estos sentimientos se expresan a través
del llanto, pasividad, evitacion y aislamiento social.

Las reacciones de ansiedad comprenden:

* Angustia
e Miedo
e [rritabilidad

Estas reacciones presentan unas evidentes conexiones fisiolégicas:

* Tasa cardiaca elevada

* Palpitaciones

* Opresién en el pecho

e Tensién muscular

* Sensacién de ahogo y sudoracién.

Cuando la angustia no se expresa verbalmente, se somatiza, es
decir surge a nivel corporal. Algunas veces, los sintomas fisicos de
los pacientes son la exteriorizacion de su angustia emocional.

La mayoria de estos enfermos asumen, tarde o temprano, su
situacion aunque se niegan a admitirla y se lamentan, tristemente
como si fuera su responsabilidad, de la incapacidad de valerse y de
necesitar constante ayuda, sufriendo en silencio su calvario.

Los Cuidados Paliativos son programas médico-sociales destina-
dos a mantener o mejorar las condiciones de vida de los pacientes,
cuyas enfermedades no responden por mas tiempo al tratamiento
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curativo. Intentan controlar no sélo el dolor y otros sintomas moles-
tos sino también el sufrimiento, para conseguir que estos enfermos
vivan con cierta plenitud sus dltimos meses o dias y tengan una
buena muerte. Paliar significa poner un manto de proteccién sobre
alguien que ha perdido su salud y fuerza y se ha hecho mas vulne-
rable para que pueda enfrentarse con mayor entereza a las nuevas
circunstancias de su vida.

El tratamiento paliativo tiene, segin la OMS [1], los siguientes
objetivos:

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

e Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte ni
tampoco la prorrogue.

e Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

e Integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales del tratamiento
del paciente.

* Ofrecer un sistema de apoyo a los pacientes para que puedan
tener una vida lo mas activa posible hasta que sobrevenga la
muerte.

e Ofrecer apoyo a la familia para que pueda afrontar la enferme-
dad del paciente y sobrellevar el periodo de duelo.

Como fruto de muchos esfuerzos en investigacién, en los Gltimos
afios se han desarrollado numerosas y eficaces técnicas para el alivio
de los sintomas molestos, que se han utilizado también en la fase acti-
va de la enfermedad maligna consiguiendo controlar el dolor en la
mayoria de los pacientes, no asi el sufrimiento moral y psicolégico.

NECESIDADES DEL MORIBUNDO O ENFERMO
TERMINAL

El paciente en fase terminal tiene, por lo general, una sintomatolo-
gia y un conjunto de necesidades complejas, que se deben evaluar de
la mejor forma y su tratamiento sera individual y, en lo posible, reali-
zado por un equipo multiprofesional que incluya al voluntariado.
Segin un estudio [2], los pacientes con cdncer tienen un 58 % de
necesidades de tipo psicolégico, un 30 % médicas y un 12 % son de
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tipo social, siendo los sentimientos mds frecuentes el temor a padecer
en el futuro un dolor severo, la separacion de sus seres queridos, per-
der la razén o ser abandonados. Quizas la manera mds til de experi-
mentar sus sentimientos seria ponemos en su lugar unos momentos y
que nos preguntasemos ;COmMo me sentiria yo en esas circunstancias?,
sQué quisiera que me dijeran u ofrecieran?, Con toda seguridad diria-
mos que deseariamos tener a alguien que nos escuche, que no tuviese
miedo de coger nuestra mano y acompafarnos.

La mayoria de las necesidades de tipo psicolégico y social pue-
den llegar a mitigarse por la presencia de los sanitarios y voluntarios
que se ofrezcan a compartir con ellos su tiempo, que les aseguren
que no estaran solos y se ofrece y da apoyo a sus familias. Todos
podemos y debemos colaborar en mantener la mejor imagen perso-
nal, familiar y social de los pacientes, para que éstos se presenten
ante los demds de una manera mas aceptable a si mismos, sin mos-
trar aquello que tengan por intimo o humillante.

El voluntariado es un elemento muy importante para mejorar la
calidad de vida en esta etapa, porque puede llegar a cubrir las necesi-
dades de amistad, solidaridad y comprension que son para el enfermo
tan bdsicas como el propio alimento, en particular si su ntcleo fami-
liar no existe o es muy reducido. Esta participacion sera mas eficaz si
los voluntarios contemplan esta etapa que precede a la muerte como
un periodo de reparacién y autorrealizacion y no como uno de derro-
ta y destruccion. No se sabe bien si el voluntariado es el que dio ori-
gen a los Cuidados Paliativos o si éstos han creado una nueva clase de
servicio voluntario. De todas formas, fueron las organizaciones de
voluntariado con fines caritativos y humanitarios las primeros en reco-
nocer las mdltiples necesidades de los enfermos terminales y que
éstas requerian para su control un abordaje multidisciplinar.

Necesidades de los enfermos terminales
* Fisicas: Supervivencia y confort (control de sus sintomas):

e Psicolégicas Confianza en sus cuidadores y garantia de no
Seguridad:  abandono
Aceptacién:  Reconocer sus posibilidades actuales
De amor Recibir y poder dar afecto
Pertenencia  Sentirse miembro de una familia
De autoestima Sentirse util, consultado y bien presentado
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e Espirituales:  De autorrealizacion, encontrar sentido a su vida y
a su muerte

FASES DE ADAPTACION

Si bien cada enfermo desde el momento del diagnéstico o cuan-
do se da cuenta del mismo vive el proceso de morir de manera muy
distinta, parecen en general atravesar, una serie predecible de etapas
emocionales clasicas, como son:

Fases o Etapas Actitudes que ayudan a superarlas

e Shock: Compainiia y silencios

* Negacion: Disponibilidad y aceptacién

e Enfado: Comprender y facilitar su expresividad
* Negociacion o pacto: Respeto a sus motivos ocultos

® Depresion: Control causas corregibles. Facilitar

expresividad
* Resignacion
o0 aceptacion: Respeto, silencio, disponibilidad, afecto

Estas fases, son, a veces, dificiles de distinguir y varian enorme-
mente en su duracion, presentacién e intensidad, o se superponen
entre si3. Se considera que estas fases pueden repetirse alternativa-
mente, oscilando el enfermo entre la negacion, rebeldia, pacto y la
aceptacion y comportandose ante ellas de acuerdo a su experiencia
vital previa, su personalidad y las expectativas que se tienen hacia él.
El conocer su existencia facilita la comprension de la tormenta emo-
cional, presente en la mayoria de los enfermos. La asistencia paliati-
va ideal seria aquella en la que, siguiendo las diferentes fases, se
acompanara al enfermo hasta la paz final, procurdndole la mayor
entereza y el menor sufrimiento”.

BASES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuatro elementos bdsicos de los Cuidados Paliativos son:

1. Comunicacién eficaz,
2. Control de los sintomas
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3. Alivio del sufrimiento
4. Apoyo a la familia.

El apartado o elemento 2 es de caracter puramente técnico, hay
que aplicar conocimientos médicos extensos y de dosificacién medi-
cacional dificiles de suministrar por un voluntario.

Este capitulo dedicado a la Solidaridad en la Terminalidad solo se
ocupard de los otros tres, es decir: Comunicacion Eficaz, Alivio del
Sufrimiento y Apoyo a la Familia.

LA COMUNICACION

Una comunicacion clara y sencilla es la base de la terapéutica
del paciente en fase terminal, por lo que es importante aprender y
desarrollar métodos que faciliten una buena relacién con el enfermo
y su familia y nos aproximen mas a su realidad, problemas y anhelos
no satisfechos 4,,°. Sirve para:

e Conocer lo que le preocupa al enfermo, lo que sabe y desea
saber de su padecimiento,

* Facilitar que éste dé su consentimiento antes de cualquier inter-
vencién médica y manifieste su derecho a aceptarla o rechazarla.

e Permitir una mejor coordinacion entre el equipo médico-
voluntario, el paciente y la familia

* Hacer que éste no tema el aislamiento, el engafo, el rechazo,
sino mas bien que comprenda que si algo puede hacerse, lo
haran juntos.

Los miembros de un equipo de atencién tienen que ser observa-
dores astutos, buenos escuchas y eficaces comunicadores. Una
buena comunicacion se construye en base a sinceridad y capacidad
para demostrar comprensién por la situacién que estan atravesando
el paciente y su familia e influye positivamente en el control de diver-
sos problemas como la ansiedad y depresién, en el alivio del dolor y
de otros sintomas fisicos. Muchos pacientes agradecen poder hablar
sobre sus temores y dificultades con alguien que les escuche, pero
frecuentemente necesitan un estimulo para hacerlo. Escucharle es
una forma de Solidaridad que indica a la persona enferma que ella'y
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lo que estd diciendo son importantes. Es de mucha ayuda procurar
conocer las distintas etapas del proceso de adaptacién a la enferme-
dad por las que atraviesa el paciente, para reconocer sus sefiales de
deseos de informacién o de que se respete su silencio, comprender
la negacion y la ira y reconocer los mecanismos que desarrolla para
enfrentarse a lo inevitable.

TIPOS DE COMUNICACION

La comunicacién tiene formas verbales y no verbales y tanto las
palabras como los gestos estan cargados de significado. El voluntario
no debe actuar como un simple espectador sino como quien acom-
pana a un amigo, por lo que es necesario que procure desarrollar
ciertas habilidades que le permitan mejorar la comunicacién, respe-
tando sobre todo sus puntos de vista. Una forma sencilla y eficaz de
establecer el didlogo con el paciente es interesarse por su vida pasa-
da porque normalmente las personas desean hablar sobre como han
vivido, qué les ha sido agradable e importante cuando ain estaban
sanos, lo que les preocupa y sobre su situacion actual. La creacién
de una atmésfera de confianza y una actitud serena y abierta facili-
tan la comunicacién y el didlogo mientras que un comportamiento
tenso e inseguro contribuye al desasosiego y a la superficialidad.
Escucharles con interés cuando desean hablar, aunque no sean muy
coherentes y les suponga mucho esfuerzo, tiene para ellos un gran
efecto positivo, en especial si se emplea el contacto humano que es
una de las formas mds importantes de comunicacién no verbal,
movimientos de afirmacién o bien a través de sujetarle la mano o el
brazo. El enfermo agradece tener a su lado a una persona que reco-
nozca las cosas que ha hecho bien o sus esfuerzos por alcanzar sus
metas. La ansiedad evita una comunicacion eficaz, causa distorsio-
nes, incapacidad para comprender, recordar o ain para oir’.

En la etapa final de la Terminalidad, el 80 % de toda la comuni-
cacién es no verbal, por lo que, aunque es muy importante planifi-
car lo que se les va a decir, la forma que se emplea para indicarles
las cosas tiene mayor significado que lo que se les dice. La musica
de las palabras y el lenguaje de los gestos, los movimientos de las
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manos, una caricia suave, el tono de voz, las expresiones faciales,
postura y apariencia fisica transmiten mucho mds que las palabras
por si mismas. No siempre nos damos cuenta de lo mucho que pode-
mos hacer con una simple visita a los enfermos, incluso cuando no
tengamos nada que ofrecerles mas que nuestra compaiiia y silencio.
Los pacientes son muy receptivos del comportamiento no verbal, en
particular si no conocen el mal que sufren y tratan de adivinar a tra-
vés de éste, datos que les informen sobre su situacion. Este tipo de
comunicacion no verbal adquiere mas relieve cuando las palabras se
hacen dificiles, se habla un lenguaje diferente, si los pacientes son
sordos o demenciados, o no se les comprende bien a consecuencia
de una pardlisis, cancer de la lengua o laringe8.

ELEMENTOS DE AYUDA EN LA COMUNICACION CON
EL ENFERMO

Hay cuatro principios claves que pueden ser de ayuda en la
comunicacion con el enfermo:

e Escuchar bien, porque no sélo se le proporcionard consuelo y
apoyo directo sino que éste nos dira lo que conoce y la veloci-
dad con que es capaz de trabajar con la informacién que se le
da. Muchos moribundos tienen una gran necesidad de ser
escuchados aunque hablen incoherentemente, la atencion que
se les presta les da tranquilidad.

e No mentirle nunca. Tienen derecho a saber la verdad, cual-
quiera que sea su capacidad para enfrentarse con ella, y, aun-
que la forma como se la digamos dependera de lo que esté
dispuesto a escuchar, no hay lugar para ser falso. La falsedad
destruye la confianza.

e Evitar o procurar que no se produzca una conspiracién de
silencio entre el enfermo y su familia sobre la realidad de su
enfermedad y que les impida mostrarse tal como son y sienten
realmente por temor a originar sufrimiento en la otra persona
Su existencia introduce un elemento de represion y aislamien-
to emocionales en unos momentos en los que el paciente nece-
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sita conocer la verdad, comprension, consuelo y companeris-
mo, tanto para poder expresar sus sentimientos como para reci-
bir apoyo, dejar todas las cosas de este mundo en orden y morir
en paz. Se requiere estar atentos a las peticiones no habladas
de ayuda en este sentido por parte del paciente y sus familia-
res. Si el enfermo pregunta directamente si va a morir pronto,
se decidird si lo que espera es que se le tranquilice o si verda-
deramente desea conocer la verdad. Si no se esta seguro, una
verdad a medias puede ser mejor que la verdad cruda, hasta
que se decida qué hacer.

No retirar las esperanzas a las que el enfermo se aferre. Este
puede esperar una cura milagrosa, otra remisién, unas pocas
semanas sin dolor, o el que haya una vida diferente después de
la muerte. Las frases a utilizar dependeran tanto del prondstico
como del hecho de que algunas personas necesitan mas opti-
mismo que otras. Hay que darle tiempo para que vaya asimi-
lando la realidad, que se revelard en forma suave, afectuosa y
gradual dentro de un contexto de apoyos continuos y estimulos
para superar esta etapa.

Existe una serie de razones que demuestran la utilidad de cono-
cer la verdad [9]:

a) Tomar las medidas oportunas para el cuidado final.
b) Arreglar los asuntos pendientes.

c) Dar valor a lo que realmente merece la pena

d) Sacar el mayor partido al momento presente.

e) Intentar reunirse con los seres queridos.

f) Repartir sus bienes segin su voluntad

g) Despedirse adecuadamente.

Las palabras pueden llegar a ser poderosamente terapéuticas si se
emplean correctamente. Sin alimentar un falso optimismo, lo que
digamos debe contener la suficiente cantidad de esperanza en algu-
no de los elementos siguientes:

a) Un buen control sintomatico,
b) Una muerte apacible,
c) Que la vida ha sido digna de vivirse.

213



Joaquin Martinez Vidal

d) Alguna forma de inmortalidad, y
e) Que sus seres queridos podrdn resolver sus problemas en su
ausencia.

La esperanza tiende a disminuir si:

a
b
C
d

El paciente esta aislado por una conspiracién de silencio;
Se dice que no hay nada mas que pueda hacerse;

El dolor y otros sintomas no son aliviados o se ignoran v,
El paciente se siente solo y no es apoyado.

Los pacientes son, casi siempre, demasiado realistas para esperar
que se les libere de la dura realidad que les aflige y, en vez de ello,
nos piden comprension y que nos ocupemos de sus dolores y sinto-
mas, pero sobre todo que les tomemos en consideracion como seres
humanos a quienes la enfermedad les hace sentir mas cansados e
irritables. Se recordard siempre que todas la situaciones son diferen-
tes y Unicas como es el individuo al que se estd hablando y que los
enfermos agradecen ser tratados con cortesia, simpatia (o empatia)
sensibilidad o humildad. Como dice Macrael9, “los pacientes no
consideran suficiente que se les diga que piensen positivamente.
Necesitan un ambiente positivo en sus cuidados”. Es importante que
se sientan queridos, confortados y en contacto con el mundo exte-
rior, a la vez que apoyados con cosas practicas. Considerar que no
se les puede ayudar, no tiene excusa y nunca es verdad. En este tra-
bajo no sélo se va a dar sino también a recibir. Es un privilegio ayu-
dar a la gente a soportar las adversidades de su enfermedad, por todo
lo que se comparte y aprende con ello.

CONTROL DE LOS SINTOMAS

Es necesario realizar una cuidadosa evaluacion de los sintomas y
signos fisicos de los enfermos para identificar y eliminar todas las
causas de sus molestias. Para ello, se creerd al paciente sus quejas,
porque casi siempre es posible ayudarle a que se encuentre mas
comodo y preguntarse por su posible origen para intentar solucio-
narlas, evitando procedimientos que empeoren la enfermedad y
sobre todo, haciéndole participe de las decisiones sobre su cuidado.
El plan de tratamiento debe tener en cuenta tanto el alivio del dolor
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y de otros sintomas molestos, asi como el control de los aspectos fisi-
cos, psicolégicos, sociales y espirituales del sufrimiento!!.

ALIVIO DEL DOLOR

Seglin la OMS!, “la ausencia de dolor debe ser considerada como
un derecho de todo enfermo con cancer y el acceso al tratamiento
contra el dolor como una manifestacién del respeto a ese derecho”.
Para Melzack, “el dolor puede tener un gran impacto sobre la morbili-
dad y mortalidad. Puede representar la diferencia entre la vida y la
muerte”. Tiene un tremendo efecto no sélo sobre los enfermos sino
también sobre sus cuidadores, porque es percibido como un sintoma
de la progresion de la enfermedad hacia la muerte. El manejo apro-
piado del mismo influye, no solo en la relacién paciente-equipo sino
también, en la adaptacion de la familia al duelo posterior.

El dolor sin sentido es insoportable, pero si es aceptado, sera
dominado. En este caso, debemos explicarle al enfermo lo mas cla-
ramente posible el origen, la extensién y la duracién del dolor. Tene-
mos que trabajar el dolor con él para asi aliviar su sufrimiento y
conseguir que si el dolor no puede ser eliminado, sea de alguna
manera tolerado.

“El hombre no se destruye por sufrir, sino por
sufrir sin ningin sentido” V. Frankl

Si, como todos entendemos, la vida es el bien supremo que pose-
emos, un bien de tanta importancia que no nos esta permitido dis-
poner de ella a nuestro antojo, los enfermos terminales dentro de
nuestra sociedad son las personas mds necesitadas de nuestra ayuda
y Solidaridad para poder sobrellevar con cierta dignidad la situacién
en que se encuentran. Se necesita muchisimo coraje, y por lo tanto
una inmensa ayuda, para poder soportar el sentimiento de dejar de
ser, dejar de existir, dejar de estar, que debe tener toda persona en
fase terminal cuando se acerca la hora de su muerte.

Debemos reconocer que el proceso de morir enfrenta al pacien-
te con la destruccion de la propia identidad. Lo importante es como
se muere la persona. Se deben conservar la dignidad y el respeto a si
mismo, asi como el de los demas.
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La identidad del paciente, es posible reforzarla a través de la con-
tinuacion del contacto con aquellos que han formado y forman parte
de nuestra vida, es decir, familia y amigos, entre estos tltimos se debe
considerar al equipo-voluntario que le atiende en su fase terminal.

ALIVIO DEL SUFRIMIENTO

El sufrimiento es un estado dificil de sobrellevar que se origina en
diversas percepciones negativas, entre las que se incluyen el dolor fisi-
co, reacciones indeseables del tratamiento, alteraciones fisicas de la
enfermedad, la pérdida de la funcionalidad, el aislamiento social, la
penuria, la falta de resolucion de los problemas (enfermedad, vida),
deseo de morir, etc. Los sentimientos de incapacidad y pérdida de
control son mds acusados si los pacientes se sienten recipientes pasi-
vos de sus cuidados. Es comun que los moribundos experimenten pro-
fundos sentimientos de regresion con intensas demandas de
proteccion, afecto y deseo de compartir los secretos de su vida con
alguien que les sea cercano o que les preste una sincera atencion.

Para aliviar el sufrimiento es necesario por lo general intervenir
en varios frentes:
1. Revisar los tratamientos.
Tratar la depresién y ansiedad.
Procurar mantener su autoestima.
Hacerle compania, “estar ahi”.
Procurarle la realizacién de metas sencillas.
Movilizar la solidaridad social.
Actuar de forma que sienta que se hace todo por él o ella.

Ul W

N

El hombre es capaz de superar el sufrimiento especialmente si se
responde a sus necesidades con afecto, respeto y deseo de servirle!2.

El hecho de que el sufrimiento no solo obedece a una causa fisica
sino que esta influido por numerosos factores psicolégicos, familiares y
espirituales, ha abierto el campo de accién al voluntariado en el cuida-
do terminal, porque éste puede facilitar que el enfermo se encuentre
un poco mas consigo mismo y viva el presente, dirigiendo su atencion
a lo que verdaderamente tiene o ha dado sentido a su vida.

216



Solidaridad en la Terminalidad

;Coémo hacerlo?:

1) Escucharle y preguntarle si eso es suficiente: Muchos enfermos
no han tenido la oportunidad de verbalizar adecuadamente
sus quejas o preocupaciones y ser capaces de hacerlo, en oca-
siones, les proporciona un gran alivio. En esta situacion debe-
mos también considerar que “ Los moribundos ven y tocan un
grado mas profundo de la realidad que nosotros” y, por lo
mismo, acrecentar nuestro respeto a sus silencios o criterios.

2) Si existe una crisis de sus valores espirituales, buscarle un ade-
cuado asesoramiento. Para la mayoria, el sufrimiento no es
puramente fisico, por lo que, sea creyente o no, debe recibir
apoyo para encontrar sentido en la enfermedad y en la muer-
te y para que se enfrente en las mejores condiciones con los
grandes interrogantes de la existencia humana.

3) Compartir sus dudas y temores. Que sepa que todos tenemos
ideas y temores semejantes sobre nuestro futuro.. Ello le
puede hacer sentirse mas normal.

4) Ofrecerle ayuda practica. Es muchas veces mas importante
una onza de apoyo fisico que un Kg de consejos!2.

FORMA DE ACTUACION DEL VOLUNTARIADO

El trabajo del voluntariado, anteriormente individual y paterna-
lista, ha evolucionado a otro mas imaginativo, con una dimensién
grupal y comunitaria que intenta hacer participe a la gente que reci-
be el beneficio, sin sustituirla, lo que marca la diferencia entre la
accion circunstancial y la accién promocional. El voluntario procu-
rara ser flexible y adaptarse a cada enfermo, porque cada persona es
nica e irrepetible. Es importante que conozca y que intente domi-
nar sus propios sentimientos para saber acoger e interpretar los del
enfermo sin proyectarle los propios. Se hara merecedor de la con-
fianza de los demas y serd capaz de actuar segun los criterios que se
le den y las actividades que realice, estaran siempre encuadradas
dentro del programa del trabajo del profesional responsable del
enfermo, procurando ser su complemento pero no su sustituto. Estos
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tendran un objetivo social definido que responda a las necesidades
del individuo previamente identificadas por el profesional y deberan
partir del respeto esencial a la persona y a su riqueza espiritual13-14.

En la relacion voluntario-paciente existen los siguientes peligros:

o Hacer al enfermo cada vez mds dependiente, en lugar de esti-
mularle a desarrollar sus propias posibilidades.

o Actuar como un experto, sin recordar que su tarea basica es la
de ser amigo

o Adquirir una actitud médica; si bien alguna pregunta sobre su
salud puede estimular la relacion, el voluntario no debe dete-
nerse en aspectos, sino en procurar ofrecer su apoyo a otros en
los que si pueda aumentar su bienestar.

o No mantener sintonia con los pacientes y con las situaciones
concretas que estan viviendo.

3;QUE SIGNIFICA QUE EL PACIENTE PIDA QUE LE
DEJEN MORIR?

Algunas veces a pesar de los esfuerzos que se realizan, el enfer-
mo indica que desea fallecer, que se le deje morir o que se acabe con
su vida, siendo preciso escucharle con total atencién y amabilidad
para intentar averiguar el porque. Generalmente puede emplear estas
palabras para expresar varios mensajes:

a) padecer angustia, desesperacién o depresion,

b) deseo y necesidad de controlar algdn sintoma molesto.

€) que se suprima cualquier tratamiento designado a prolongar
su vida porque teme soportar una existencia de mala calidad,
o terminar en una UVI aislado de sus seres queridos, y

d) que no desea probar nuevos tratamientos, dado que los que
recibié en el pasado fueron indtiles?.

En esta situacién, intentaremos hablar con el enfermo sobre la
terapia que considere mas apropiada para asegurarle que se le admi-
nistraran sélo los tratamientos necesarios para cuidarle, reducir sus
molestias y hacer mas facil su vida, pero no mas larga, que podra
rehusarlos cuando quiera y que seran respetadas las decisiones que
él mismo tome.
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ATENCION A LA FAMILIA

Las familias cambian con un enfermo en casa y se afectan sensi-
blemente, por lo que necesitan comprensién y ayuda al mismo tiem-
po que al paciente. Cuando alguien se esta muriendo, todos los seres
que le aman mueren un poco con él. Sin una ayuda correcta, el cui-
dado del enfermo en casa puede ser muy dificil. Muchos familiares
necesitan tiempo para estar con el paciente, mantener su privacidad
o demandan que alguien escuche con atencién sus aflicciones y su
ansiedad personal, sus sentimientos de culpa, de frustracion y sentir-
se acompanados y recibir apoyo espiritual.

La familia y el paciente son considerados en los Cuidados Palia-
tivos, por su intima relacién, como una unidad a tratar. Esto determi-
na que la atencién que se presta al paciente con sus propias
peculiaridades personales y afectivas tiene tanta importancia como
la que se da a los diversos miembros de su familia, para que puedan
colaborar con él y sobrellevar mejor tanto la enfermedad como la
fase del duelo posterior!> La familia se enfrenta a nuevos retos como:

a) Encontrar un equilibrio entre actuar con naturalidad y dedi-
carse enteramente al enfermo,

) redistribuir las funciones del paciente,

) aceptar apoyos para cuidarle,

)

)

o

[oNNg)]

facilitar la actuacion del equipo, y
ayudar al enfermo a dejar las cosas en orden y despedirse.

)

La enfermedad no debe ser considerada como una aberracién
fisiolégica aislado, sino en relacién con el sufrimiento que conlleva
y el impacto que causa en la familia del enfermo. La atencién meti-
culosa a cada detalle puede conducir a un eficaz y apropiado trata-
miento al final de la vida de un paciente. Esto transforma
positivamente la experiencia y la memoria de sus familiares.

Las familias atraviesan también las mismas etapas de adaptacién a
la enfermedad y muerte que los enfermos y requieren una especial
comprension si se han detenido en alguna de ellas. Agradeceran que el
equipo de atencién y el médico sean también sensibles a su preocupa-
cién, que se les ayude a mejorar la comunicacion, especialmente para
romper la conspiracion de silencio, si existe, y que, si desean, se les
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involucre en el cuidado del enfermo, proporcionandoles la ayuda que
en las etapas finales puedan requerir. La familia debera ser informada
puntualmente por los sanitarios de la evolucién de la enfermedad,
sobre como se manejan los sintomas molestos y la forma como serd la
etapa final. Aqui, los voluntarios, nuevamente, pueden ser factores de
cambio positivo a través de acompanar, confortar, acoger, orientar,
escuchar, gestionar, compartir, ofrecer pequenos servicios y apoyar el
trabajo profesional. Un descanso de una noche para el familiar que ha
estado cuidando al enfermo durante muchas semanas, por ejemplo,
puede tener una importancia enorme. En efecto, la fatiga es frecuente-
mente un factor que impide o rompe la posibilidad de mantener al
enfermo en casa, quienes en su mayoria temen profundamente a la ins-
titucionalizacién y desearian fallecer en su casa rodeados de sus seres
queridos si dispusieran de facilidades para su cuidado y no tuvieran la
sensacion de ser una carga para su familia, por lo que es necesario
conocer cuales son sus propios deseos al respecto.

El voluntario no debera ocuparse total y exclusivamente del cui-
dado del enfermo, sino hacer las cosas que ve necesarias o que le
sean requeridas por los familiares del mismo. Como bien indica
Brunning!®: “el mejor voluntario en este trabajo es una persona que
esta preparada para introducirse en la situacion familiar, esto es, que
toma el color de la familia y de la situacion”. Un voluntario intenta-
ra comprender cuando hablar y cudndo estar en silencio. En ocasio-
nes los familiares estan divididos o en conflicto unos con otros, en
cuyo caso procurard escuchar los problemas, sin tomar parte en
ellos. Procurard actuar como un ciempiés y un camaleén al mismo
tiempo, es decir, debera saber estar cerca y a la vez mantenerse a
cierta distancia para asi no interferir en las relaciones familiares.
Unas veces debera compartir las emociones y otras, escuchar y con-
solar. Su presencia debe ser un factor armonizador y prestar un
apoyo emotivo, esperanza y fortaleza al enfermo y familiares para
sobrellevar el peso de su padecimiento!”.

LA MUERTE EN EL ANCIANO

La muerte para el anciano tiene menos de tragedia, parece
menos injusta que la del joven, porque, frecuentemente, ha llegado
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a aceptar el hecho de que la vida es finita y que la muerte es algo
natural. En muchas ocasiones, los mayores consideran que su enfer-
medad no tiene curacién y estdn convencidos de que la vida se esta
acabando, por lo que piensan que seria preferible pasar sus Gltimos
dias preparandose para la muerte en lugar de empefarse en prolon-
gar la vida inatilmente aumentando los propios sufrimientos y el de
sus allegados. Esto no significa que renuncian a la vida, sino a las
tentativas sin sentido para prolongarla. Estdn preparados para la
muerte y desean preservar la dignidad del fallecer.

Ortega y Gasset dice que: “el secreto de una larga vida puede ser
este: Esperar la muerte en lugar de temerla”. Muchos enfermos temen
profundamente a la institucionalizacién y desearian fallecer en su
casa rodeados de sus seres queridos si dispusieran de facilidades
para su cuidado y no tuvieran la sensacién de ser una carga para su
familia, por lo que es necesario conocer cuales son sus propios dese-
os al respecto.

A algunos ancianos les puede proporcionar una gran paz cono-
cer que la muerte estd muy cercana. En otros casos, a pesar de que
el paciente sabe que esta préximo a fallecer, teme no darse cuenta
de cual sera el momento del final por lo que pide que se le avise en
esos momentos. Ello parece darle fortaleza y serenidad. La muerte,
por lo general, va precedida por un periodo de mayor tendencia al
suefno y de una disminucién del deseo de comunicacién verbal. En
la fase final, por lo general s6lo necesitan conocer que son valiosos,
que se les aprecia y que no estaran solos. La compania tranquila y
agradable de personas a quienes no asuste la muerte, puede ser de
gran ayuda tanto para el paciente agonizante como para su familia.
Los enfermos parecen agradecer que en esos momentos haya silen-
cio o que alguien rece, y tener una mano carifosa en su frente o
sobre sus manos!8.

EL APOYO EN EL DUELO POSTERIOR

Haber ayudado a conseguir que una muerte sea apacible y expe-
rimentar que tanto el difunto como sus seres queridos fueron tratados
con la mayor dignidad y comprension, puede ser una fuente de for-
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taleza y confort y reafirma la confianza en la Humanidad. Estos ele-
mentos influyen de modo significativo en el periodo de duelo, fase
en la cual también los sanitarios y los voluntarios dejaran una venta-
na abierta para la comunicacién posterior con la familia, debido a
que en esta etapa, suelen ser necesarias, quizds mas que nunca, unas
manos amigas!®.

Nuestra labor no concluye con el fallecimiento de la persona. En
este caso, todavia es posible acompafar a los familiares y estar cerca
de ellos en todo momento. Intentar satisfacer sus necesidades mds
bdsicas (ofrecerles una silla, un vaso de agua, etc.) resulta una buena
forma de iniciar el contacto, para luego procurar establecer una rela-
cién mas profunda. La espontaneidad es una buena aliada en estos
instantes sin hacer otra cosa que la que harian por otra persona que
se encontrara ante una situacion similar. Siempre es posible ofrecer-
les un punto de apoyo, servirles de desahogo y decirles que estamos
alli para ayudarles. Puede ser preciso un seguimiento durante varios
meses, 0 a veces por mas tiempo, especialmente si los deudos tienen
un escaso apoyo social. Con relacién al duelo, existen programas de
Cuidados Paliativos que cuentan con voluntarios para colaborar o
prestar este servicio, siendo importante que tengan una supervision
profesional. Su meta actual es proveer un acompanamiento amisto-
so al individuo, permaneciendo disponibles a su lado para facilitarle
mediante la escucha activa, apoyo y empatia, la expresién de sus
sentimientos hasta que reinicie sus actividades!9.

Como resumen de todo lo expuesto entendemos que las tareas
que el Voluntariado Paliativo desarrolla, requieren el empleo de la
Solidaridad con maydscula. Este concepto, tan manoseado hoy en
dia, no supone Unicamente el apoyo impersonal de una limosna
como algunos pretenden. La Solidaridad comprende, principalmen-
te, el soporte moral que debe recibir el enfermo terminal, y su fami-
lia, de un hombro amigo en el que apoyarse, la satistaccion de oir
unas palabras amables, el calor de recibir una caricia, la ayuda fisi-
ca que necesita para poder los actos cotidianos necesarios para con-
tinuar inmerso en su realidad social, etc.

La Solidaridad, en fin, es repartir Caridad, Amor al Préjimo y
Compasion
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Caridad: para subvenir a las necesidades de cada enfermo y su
familia, tanto fisicas como morales.

Amor al Préjimo: para acercarse al necesitado con una sonrisa y
la mano tendida hacia él.

Compasion: para intentar sentir en propia carne, los sufrimientos
de los demds. Esta es la Gnica forma de comprender la situacion del
necesitado.

Los conceptos de Caridad, Amor al Préjimo y Compasion, que juntos
dan forma a la Solidaridad, son los que debe tener asumidos el Volunta-
riado Paliativo y Cooperantes para el desarrollo de sus funciones.

Donostia diciembre 2002
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Aspectos éticos y paliativos en las Enfermedades Neurodegenerativas

INTRODUCCION

Las enfermedades neurodegenerativas (EN) comprenden un
amplio ndmero de procesos que se inician de manera insidiosa y tie-
nen una evolucion lenta e inexorable. Las personas afectadas pade-
cen deterioro motriz y, muchas veces, cognitivo, que progresa a la
invalidez y a la muerte a pesar de los tratamientos médicos que se les
apliquen. La cronicidad, la discapacidad y la irreversibilidad, son
caracteristicas comunes a estas enfermedades y generan un enorme
sufrimiento a quien las padece (1)

El desarrollo médico y tecnolégico junto al avance y la mejora de
las condiciones sociales, genera, entre sus consecuencias positivas,
el aumento de la longevidad, pero, también, el incremento de algu-
nas EN como las demencias. Por consiguiente, el crecimiento de
enfermos discapacitados es progresivo exigiendo de nuestra sociedad
una respuesta solidaria cada vez mayor.

Por otra parte, los cambios que se observan en la familia actual
como la disminucién del nimero de miembros, la incorporacién pro-
gresiva de la mujer —cuidadora tradicional- al campo laboral, el
éxodo industrial, favorecen el aislamiento social de estos enfermos asi
como las posibilidades de negligencia o malos tratos. Esta realidad
motiva el hecho de que muchos enfermos refieran mds temor a la
incapacidad y al aislamiento que al dolor. Ademas, el contacto con
estos enfermos genera sentimientos ambivalentes en sus familiares y
en los profesionales encargados de atenderles debido a los complejos
problemas sociosanitarios, econémicos y éticos que se ocasionan.

No se puede olvidar que nuestro sistema de medicina destina
mas recursos a resolver enfermedades agudas y menos en los cuida-
dos a enfermos crénicos. Incluso algunos sugieren que este tipo de
enfermos, que suponen una carga para el resto de la sociedad, pudie-
ran tener la obligacién de morirse. El temor del invélido, quién de
hecho supone una carga para los demds, en una sociedad que valo-
ra el esfuerzo econémico que supone el cuidado de este colectivo de
enfermos, parece legitimo (2). Esta forma de pensar puede ejercer
una presion indebida sobre algunas personas a lo largo de su vida y
sentirse coaccionados cuando deben tomar decisiones. Desde otro
punto de vista, algunas tendencias sociales propugnan que se limiten
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los esfuerzos destinados a prolongar la vida en las fases avanzadas de
algunas enfermedades como la Enfermedad de Alzheimer (EA) y que
se destinen los recursos a reforzar la calidad de vida de los enfermos
en fases mas moderadas (3)

Por otro lado, el concepto de los cuidados paliativos ha ido evo-
lucionando de unos cuidados que tratan de responder a las necesi-
dades especificas de las personas en el final de su existencia a unos
cuidados continuados que integren los cuidados curativos y paliati-
vos en las personas afectadas por enfermedades graves evoluciona-
das que ponen en juego el prondstico vital del enfermo (4,5) La
atencién personalizada, el cuidado y la satisfaccion de las necesida-
des fisicas, psicoldgicas y espirituales, objetivo basico de los trata-
mientos paliativos, proporcionan una respuesta adecuada al
sufrimiento de estos pacientes con EN.

Sélo el estudio individualizado de cada enfermo nos permitira
encontrar una respuesta correcta a los complejos problemas que se
plantean en las EN. Como en todas las enfermedades crénicas que
cursan con diferentes grados de dependencia no se deben olvidar los
problemas sociosanitarios y familiares que estan involucrados.

PROBLEMAS EN EL DIAGNOSTICO

El diagndstico de las Enfermedades Neurodegenerativas es emi-
nentemente clinico y puede ofrecer dificultades en las fases iniciales.
La ausencia de marcadores biolégicos, la variabilidad en la presen-
tacion de los sintomas iniciales y que el resultado de algunas prue-
bas sea inespecifico, son la causa de numerosas dudas y errores. En
ocasiones, solamente la evolucién de estas enfermedades proporcio-
nard la certeza necesaria para asegurar el diagnéstico. Esta incerti-
dumbre constituye una fuente potencial de problemas éticos que
afectan a la buena praxis médica. Ademads, se debe tener en cuenta
que los retrasos y los errores de diagnéstico pueden levantar un muro
en la relacion del médico con el enfermo y su familia que, a veces,
sera dificil de salvar. El apoyo de un especialista experimentado
puede disminuir la inquietud que se genera en estas situaciones hasta
que se pueda etiquetar la enfermedad.
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Desde otro punto de vista, el rapido desarrollo de la genética se
ha convertido en una fuente de esperanzas pero también en el origen
de nuevos problemas. La identificacién genética de las personas sus-
ceptibles de padecer una EN puede servir para la investigacion vy el
estudio de tratamientos que prevengan o retrasen su aparicion, pero
también puede ser utilizada de manera negativa al favorecer la dis-
criminacion en el empleo o en los contratos de seguros (6)

Uno de los debates de la literatura actual es la idoneidad de pro-
porcionar, o no, el libre acceso de los test predictivos genéticos a la
poblacién. Una de las criticas al libre acceso de dichos test, ademds
del costo econémico que pueda suponer, es el trastorno emocional
que puede sufrir el individuo que se realiza la prueba y el riesgo con-
secuente de suicidio. Por el contrario, Davis DS (7), opina que las
personas con riesgo de padecer una enfermedad que cursa con lar-
gos periodos de incompetencia mental, tienen razones Unicas para
considerar seriamente el suicidio. En estos casos, la perspectiva de
no considerar los deseos expresados anteriormente por el enfermo,
de forma oral o escrita, cobra fuerza al haberse modificado la iden-
tidad de la persona a lo largo de la enfermedad y al haber trascurri-
do un plazo largo desde su firma. Como los médicos consideran al
suicidio como una reaccién adversa o una catdstrofe y lo definen
siempre como un “riesgo” en lugar de una “opcién”, dicha autora
afirma que los profesionales de la salud deberian dejar de tratar al
suicidio como un tema tabu y olvidarse de prevenirlo a toda costa.
En cualquier caso, el estudio de los posibles afectados deberia reunir
los requisitos de consentimiento para la realizacion de la prueba y de
los recursos que se precisan de relacién de ayuda para afrontar el
diagnéstico de la enfermedad neurodegenerativa (8)

LA COMUNICACION CON EL ENFERMO Y SU
AUTONOMIA

Si la comunicacién es un aspecto basico de la relacién del médi-
co con el enfermo en cualquier circunstancia, se puede asegurar que
la terapia paliativa comienza con una buena comunicacién entre
ambos (9) La consideracién de persona le otorga al enfermo el dere-

229



Eduardo Clavé Arruabarrena

cho a disponer libremente de si mismo y actuar conforme a los prin-
cipios y valores que han regido su vida. En este sentido, el enfermo
debe poseer una informacién suficiente, debe ser capaz de decidir y
debe estar libre de toda coaccién (10)

Revelacion del diagnostico. Algunos de los problemas surgen de
la revelacion del diagnéstico y, aunque la comunicacién del diag-
nostico de una enfermedad neurolégica progresiva no es facil ni se
puede estandarizar, la mayoria de los autores coincide que debe ser
veraz, individualizada y continuada en el tiempo (11,12,13) El cono-
cimiento por parte del paciente y de la familia de las diferentes evo-
luciones de la misma enfermedad en cada persona y de que pueden
tratarse algunos sintomas aitn cuando no se pueda detener la enfer-
medad, le ayudaran a sentirse mejor. No se debe olvidar, sin embar-
go, que la inteligencia, la memoria y el autocontrol son aspectos
bdsicos para la consecucién de la independencia personal y el sos-
tén econémico en nuestras sociedades. La invalidez y el deterioro
cognitivo pone en peligro nuestra manera de vivir convirtiéndose en
un estigma social en nuestro entorno cultural. Como nos explica Post
SG (5) algunas personas consideran que los enfermos en las fases
evolucionadas de la demencia son “no personas” en el sentido moral
del término, deduciendo que nuestras obligaciones con ellos son
menores. Otros, adn coincidiendo basicamente con dicha afirma-
cién, opinan que pueden ser considerados personas en un “sentido
social” dentro de una comunidad particular y, por lo tanto, se les
deberia de proteger. No cabe duda que estas ideas pueden lograr que
nuestra sensibilidad hacia el bienestar de estos enfermos pueda dis-
minuir. Estas consideraciones que estan implicitas en nuestra socie-
dad explican algunos de los motivos que dificultan la revelacién del
diagnoéstico al enfermo. Otras causas que se argumentan en contra
de la revelacion del diagndstico son: la incertidumbre diagndstica en
estadios iniciales; la ausencia de tratamientos eficaces; las dudas
acerca de la habilidad del enfermo para comprender las implicacio-
nes del diagnéstico; el temor de precipitar un episodio depresivo
severo que empeore la dificil situacion del enfermo y de la familia,
asi como los posibles males psicosociales y la consideracion de los
derechos morales y legales del enfermo (14) Ademas, algunos enfer-
mos no desean conocer la verdad de una forma completa ya que la
autonomia no es un valor central en muchas culturas (15) En Espaia
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la tendencia de ocultar parte de la informacién sobre una enferme-
dad irreversible e incurable con objeto de evitarle un “dafno mayor”
ha sido ampliamente asumida tanto por los profesionales como por
las propias familias (16) Acomodarse de una manera empdtica a las
costumbres del enfermo puede ser preferible a tratar de manejar la
comunicacion de una manera Unica.

Sin embargo, no se debe olvidar que muchos de estos enfermos
presentan problemas para comunicarse con las demds personas con-
forme evoluciona la enfermedad. Los trastornos del lenguaje y el dete-
rioro cognitivo del enfermo pueden conducir a situaciones
especialmente dificiles cuando se tienen que tomar decisiones. En
este sentido, muchos autores defienden la revelacién del diagnéstico
de una manera sensible y teniendo en cuenta a su red de apoyo social
(3,6,8,9,14) Que el enfermo pueda conocer de una forma veraz la
enfermedad que padece y las consecuencias que se van a derivar, le
permite planificar de la mejor manera los afos que pueda mantener
algunas de sus capacidades intactas y preparar unas directrices pre-
vias o un documento de voluntades anticipadas para el momento en
que sea incapaz de manifestar sus opiniones. También puede conside-
rar su inclusién en programas de investigacion, participar de manera
activa en los grupos de apoyo existentes de su enfermedad y decidir si
desea, o no, tomar los farmacos que actualmente se disponen. Por
otro lado y aln cuando la posibilidad de suicidio es real, las Asocia-
ciones de Alzheimer americanas consideran que tales casos no son
frecuentes, que no invalidan el deber ético y moral de proporcionar la
informacion de una manera sensible y que, ademas, el suicidio puede
entenderse como una accion preventiva ante el declive cognitivo (3)

Voluntades Anticipadas. E| propdsito de las voluntades anticipa-
das es que puedan servir de guia en las decisiones que se deben
tomar sobre una persona concreta después de que haya perdido la
capacidad de hacerlo por si misma. Pueden ayudarnos para prevenir
hospitalizaciones y tratamientos no deseados. Para ello, el profesio-
nal sanitario habra debido anticipar los sintomas tipicos de la EN que
padece al enfermo y a su familia. Y le habrd informado de los recur-
sos que se disponen para aliviar dichos sintomas que pueden dismi-
nuir su sufrimiento, orientdndole a que las decisiones importantes
como las que se refieren a la intubacion o a los trastornos de la

231



Eduardo Clavé Arruabarrena

deglucion, queden reflejados en los documentos de voluntades anti-
cipadas de la manera mas especifica posible (9)

Es un error considerar que los documentos deben guiar todas las
decisiones futuras en el tratamiento. En este sentido se deberd tener
en consideracién que primero debemos guiarnos del propio enfermo
cuando mantiene su capacidad de decidir y, en segundo lugar, ain
cuando el documento de voluntades anticipadas no retina todas las
formalidades legales, si representan las mejores indicaciones de cua-
les son sus deseos. Esto también es valido para las directrices expre-
sadas oralmente o cuando ha designado sustituto, ain cuando no
estén escritas en un documento formal (17) No obstante, es aconse-
jable que estas declaraciones, que han podido tener lugar en dife-
rentes conversaciones durante la evolucién de la enfermedad,
queden documentadas en la historia clinica del enfermo.

A pesar de su indudable utilidad, algunos estudios sugieren que
son pocos los enfermos que emplean los documentos de voluntades
anticipadas (18) Ademads las situaciones que se suceden en las fases
avanzadas de la enfermedad no son faciles de prever ni de com-
prender. La interpretacion del paciente o de los familiares esta
mediatizada, en muchas ocasiones, por sus experiencias previas, y
otras veces, las vivencias de dichas situaciones son verdaderamente
complejas. Por ello, muchos enfermos pueden desear que sus médi-
cos y sus sustitutos sean flexibles al actuar con sus voluntades anti-
cipadas. De esta forma, las conversaciones mantenidas durante la
enfermedad podrian permitir a las familias y a sus sustitutos, ver y
experimentar lo que esta sucediendo realmente sin tener que recurrir
a los documentos previamente elaborados y, de esta manera, tomar
las decisiones mas apropiadas a los “mejores intereses” del paciente.

ASPECTOS RELACIONADOS CON EL TRATAMIENTO
DE LAS ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

GENERALIDADES

El lento declinar de las EN conlleva un terrible sufrimiento fisico
y psicologico. El tratamiento debe contemplar la asociacién de las
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terapias paliativas y curativas enfatizando, segiin el momento evolu-
tivo de la enfermedad, en una medicina mas intervencionista o en un
cuidado mas paliativo. Dicho tratamiento incluye un adecuado con-
trol de los sintomas unido a una estrecha relacién del médico con el
enfermo y su familia cimentada en una buena comunicacién. Ade-
mas, la mayoria de los profesionales consideran que el cuidado de
estos enfermos requiere el compromiso de un trabajo multidiscipli-
nario. En este sentido, debe garantizarse la accesibilidad a los servi-
cios médicos y sociales, asi como a la provisién de ayudas técnicas
y humanas que posibiliten un correcto control domiciliario. Tampo-
co se debera olvidar que el enfermo y su familia precisan una aten-
cién continuada a sus necesidades fisicas, psiquicas, sociales y
espirituales hasta el final de su vida.

Muchos de los sintomas que aparecen en las EN son similares a
los de los enfermos con cdncer como el estrenimiento, el dolor, la
tos, el insomnio, la disnea, la depresién, etc. y pueden beneficiarse
de los tratamientos que han sido validados en la practica paliativa
(9,11,12,19,20) La existencia, efectividad y disponibilidad de los
métodos de control de dichos sintomas, obligan moralmente a su
conocimiento por cada médico. Su desconocimiento equivale a una
negligencia ética y legal.

Una adecuada atencién de las EN dependerd del conocimiento
de estas entidades neurolégicas y de la practica de la medicina palia-
tiva por parte de todos los profesionales implicados. Como esquema
general para el tratamiento de los sintomas se debera proceder a tran-
quilizar al enfermo y a la familia explicandoles lo que le sucede, se
procurara determinar el origen de los sintomas y tratarlos si son moti-
vados por causas reversibles, y, posteriormente, se realizara un trata-
miento sintomatico de menor a mayor intensidad segun la respuesta
del paciente.

En las fases avanzadas de la enfermedad las personas implicadas
en la relacion sanitaria se enfrentardn a los problemas éticos que se
derivan de la utilizacién de técnicas que alivian los trastornos de la
deglucion, asi como de la retirada o la limitacién de tratamientos de
algunas complicaciones como pueden ser las infecciones, las tlceras
de declbito, etc. La atencién continuada al enfermo que padece una
EN permitird abordar estos problemas en el contexto de una relacién
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respetuosa e, incluso, amistosa. Durante este tiempo se tratara de
profundizar en aquellos aspectos personales y de valores que permi-
tan a los profesionales sanitarios conocer al enfermo y a su familia,
asi como los recursos sociosanitarios que se disponen para afrontar
la fase con mayor discapacidad de la enfermedad. Los deseos del
enfermo acerca de los distintos métodos de nutricion artificial, de las
hospitalizaciones o del cuidado domiciliario, y, de las limitaciones
de tratamientos, se habran ido recogiendo en su historial clinico. En
este sentido, la suscripcion de un documento de voluntades antici-
padas con el nombramiento de un sustituto puede ser de gran utili-
dad, asegurandole flexibilidad en su interpretacién siempre que lo
desee y manifestandole la disposicion del profesional sanitario para
ayudar al sustituto en el momento de tomar las decisiones.

Si se recibe a un paciente con una EN en fase muy avanzada por
primera vez la actuacion deberia guiarse de la prudencia... En oca-
siones, su deterioro estd motivado por una enfermedad intercurrente
siendo recomendable su tratamiento. A la vez debe iniciarse un pro-
ceso que pueda culminar en un mayor conocimiento de la persona-
lidad del enfermo. En ocasiones, es el propio paciente quien va a
manifestar sus valores y sus deseos. No obstante, suele ser dificil en
los primeros contactos tanto por la situacién del enfermo como por
las dificultades que pueden surgir en la comunicacion.

Por dicha razoén, se deberd abordar a sus familiares o a sus repre-
sentantes indagando sobre aspectos necesarios para el tratamiento,
como la medicacién que tomaba, los sintomas nuevos y el nivel de
dependencia previo. De forma simultdnea, se les preguntara acerca
del conocimiento que tenia el paciente de su propia enfermedad
y de su previsible futuro, su estado de animo, la valoracién que
sobre su calidad de vida tenia el enfermo y si a lo largo de los dlti-
mos meses habia manifestado alglin deseo sobre la forma en que
se deberia de proceder en el caso de que surgieran las complicacio-
nes que han motivado su consulta u hospitalizacién. La comunica-
cion con la familia debe ir acompafnada de una informacién clara
sobre el estadio de la enfermedad y sobre las dificultades existentes
para un correcto control de los sintomas. También se tratard de expo-
ner de una manera nitida los problemas éticos a los que se van
enfrentando.

234



Aspectos éticos y paliativos en las Enfermedades Neurodegenerativas

Realmente, resulta sorprendente la capacidad de comprensién y
aprendizaje de muchos familiares en dichas circunstancias. Estos, en
un corto espacio de tiempo, procesan gran cantidad de informacién
siendo capaces de interpretar de manera adecuada la situacién que
estan viviendo. Muchas veces el contacto con su pariente enfermo y
con la enfermedad a lo largo de los afos les ha llevado a interrogar-
se sobre mdltiples aspectos, incluidos los éticos, y tienen una opi-
nion muy elaborada. En ocasiones, la responsabilidad ante las
decisiones que deben tomar les desborda y, ésta, debe ser comparti-
da por el personal sanitario. Estos pueden exponer distintos cursos de
accion que se extienden desde los tratamientos que habitualmente
son aceptados por la comunidad cientifica (“mejor interés”) a otros
que dependen en mayor medida de los deseos y de los valores que
el enfermo ha ido expresando a sus familiares o representantes a lo
largo de la enfermedad.

No cabe duda que la situacién socioeconémica del enfermo y su
familia, asi como el estado animico del paciente, pueden condicio-
nar sus respuestas. Por ello nunca se deberd obviar el analisis de su
situacion psicolégica y socioeconémica. Si las decisiones se ven
influenciadas por dichas situaciones se deberan buscar férmulas pre-
cisas que ayuden a resolverlas o paliarlas.

Por dltimo, merece la pena destacarse que aunque no se pudie-
ran abordar todos los aspectos mencionados durante la hospitaliza-
cién o en las primeras consultas ambulatorias, el proceso de
comunicacion iniciado fomenta las bases para una sélida relacion
entre el enfermo y la familia con el profesional sanitario, que huma-
nizaran notablemente la asistencia. El seguimiento posterior propor-
cionara las pistas necesarias para acompanar al paciente en el dltimo
estadio de su enfermedad.

CONTROL DE SINTOMAS

1-Trastornos de la deglucion. La disfagia y el trastorno nutritivo es
un sintoma comdn. En los primeros estadios modificaremos la consis-
tencia de la dieta —con purés, espesantes y gelatina— afiadiendo suple-
mentos ricos en calorias y preparados polivitaminicos y minerales,
insistiendo en que coma despacio, manteniendo una postura total-
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mente recta y sin hablar hasta no haber tragado cada bocado. Cuando
no sea posible la alimentacion los expertos recomiendan en algunas
enfermedades como la ELA, la alimentacién enteral por sonda naso-
gastrica (SNG) o mediante gastrostomia endoscépica percutanea
(GEP) (19-24) Aln cuando la colocacion de la SNG es facil —requiere
la realizacion de una Rx para asegurarnos de que esta bien situada—es
fuente de problemas como los acodamientos, las aspiraciones, las
erosiones esofagicas, estéticos, etc. Por dichos motivos, cada vez se
aconseja mas la alimentacion enteral mediante GEP. Mediante esta
técnica la incidencia de aspiracion pulmonar y de reflujo gastroesofa-
gico es menor, pero pueden surgir otro tipo de complicaciones como
la peritonitis, las infecciones locales, las fistulas gastrocélicas, el ileo
reflejo y otras. También se recomienda la asociacién de procinéticos
(cisapride, domperidona) para disminuir el riesgo de aspiracion.

En otras enfermedades como las demencias la aparicién de los
trastornos de la deglucién se considera un claro marcador de la fase
severa o avanzada de las mismas. En ocasiones, es un trastorno tran-
sitorio motivado por un proceso intercurrente como una infeccion
urinaria o respiratoria. Un adecuado tratamiento de la enfermedad
concomitante, que puede incluir la nutricién parenteral o enteral
mediante sondas de alimentacién durante un tiempo limitado si fuera
necesario, puede solventarlas. Sin embargo, otras veces, el trastorno
de la deglucion persiste y surge la duda acerca de la alternativa mds
idonea para resolverlo. Durante muchos afos la alimentacién e
hidrataciéon mediante sonda nasogdstrica se ha considerado el trata-
miento de eleccién. Algunas revisiones (25-27) ponen en entredicho
algunos de los objetivos que justificaban la indicacién de colocar
una sonda en enfermos con demencia avanzada: no impide las neu-
monias por aspiracién ni las consecuencias de la desnutricion, no
mejora la supervivencia ni impide ni mejora las tlceras de decubito,
no reduce el riesgo de otras infecciones, no mejora el estado funcio-
nal del enfermo ni tampoco mejora el bienestar del paciente. En
dichos estudios se considera que la alimentacién por la boca del
enfermo demente, aun en pequenas cantidades, es suficiente, es mds
cémoda y no tiene peores resultados que la alimentacion por sonda.

Sin embargo, no siempre es posible un nivel adecuado de ali-
mentacién y de hidratacién aportando estas pequefias cantidades.
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Ademads, lejos de ser cémodo, en muchas ocasiones supone un tor-
mento afadido para sus familiares. En dichos momentos, tanto los
profesionales como los cuidadores y familiares nos enfrentamos a
una encrucijada: colocar una sonda de alimentacién o dejar morir al
enfermo a lo largo de las siguientes semanas por las complicaciones
generadas por la desnutricién y la deshidratacion.

Desde un punto de vista practico, en demencias evolucionadas
podemos encontrarnos con enfermos que aceptan los alimentos pero
que se atragantan y hacen aspiraciones pulmonares, y otros que
rechazan el alimento o no realizan ningln acto de deglucién. Pode-
mos pensar que los primeros pudieran sentir hambre y, en este senti-
do, podriamos decir que sufren si no se les alimenta. Sin embargo, la
alimentacién artificial mediante sondas requiere una aceptacion por
parte del enfermo que esta lejos de comprender. En muchas ocasio-
nes, para su mantenimiento se precisa de medidas coercitivas fisicas
o medicamentosas que empeoran su limitada calidad de vida. En
cuanto a los segundos, el rechazo o la evitacion de los alimentos,
aun cuando no son enfermos competentes, podemos considerarlos
como posibles deseos del enfermo. En ambos supuestos el uso de
medidas artificiales de nutricién y de hidratacién es desproporciona-
do. Una adecuada informacién puede aliviar los sentimientos de
culpa que surgen en los familiares cuando se les retira la nutricion e
hidratacién artificial a estos enfermos vy, por otro lado, se les puede
animar a proporcionarles los alimentos por la boca como una forma
de cuidado bésica. Esto Gltimo puede permitir a los familiares satis-
facer sus preocupaciones emocionales, éticas y psicoldgicas.

No obstante, el debate no estd zanjado y solamente el analisis
objetivo de las cargas y beneficios, junto a los deseos del enfermo
manifestados previamente o tratando de averiguar que es lo que
desearia si nos lo pudiera decir, asi como la opinién de la familia,
podran ayudarnos a tomar la decision.

2- El problema de las restricciones. Los trastornos de la conduc-
ta, propios de la enfermedad o motivados por la percepcién que
tiene el enfermo de nuestras acciones, asi como la prevencion de las
caidas, junto a la necesidad de administrar los medicamentos o nutrir
a los enfermos, suelen utilizarse como sélidos argumentos a favor de
las restricciones. De hecho, la consideracién de los riesgos legales
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derivados de un escaso control de conductas no deseadas como el
vagabundeo o las caidas, hace que muchos cuidadores y profesiona-
les sanitarios tengan un enfoque proteccionista que puede traducirse
en trabas al respeto y al reconocimiento de las decisiones del enfer-
mo (28) Para lograr estos objetivos se emplean desde barreras medio-
ambientales que restringen los movimientos dentro de ciertos limites
hasta las restricciones fisicas como las correas de sujecién o las saba-
nas, pasando por las intervenciones farmacoldgicas (restriccion qui-
mica) que tratan de modificar la conducta mediante la sedacién. El
uso de las restricciones suele justificarse por el deseo de evitarle un
dano o desde el argumento que persigue el “mayor interés” del enfer-
mo. Sin embargo, se ha demostrado que las restricciones fisicas pue-
den precipitar un delirio en las situaciones agudas y que no
previenen con claridad el riesgo de las caidas (8) Ademds, como nos
indica el comité de ética de salud mental de Alava (29), las restric-
ciones fisicas vulneran la libertad del enfermo y pueden ser malefi-
centes si no se tiene en cuenta la situacion individual del paciente e,
incluso, pueden ser injustas si se utilizan como castigo o por razones
de comodidad. Dicho comité propone que el proceso de restriccion
esté protocolizado de manera que queden claras: 1-las indicaciones,
2-la valoracion de las alternativas, 3-la informacién al enfermo y a
sus familiares, 4-quién realiza la indicacién, 5-el método de cémo
aplicarlo, 6-la estrategia de control y de seguimiento de la conten-
cion fisica asi como el proceso de interrupcion de la medida restric-
tiva, 7-la atencién de los aspectos subjetivos del enfermo, 8-la
atencion a otros enfermos y al personal que participa en estas medi-
das. Algunos consideran que la practica del cuidado médico debe
guiarse por la bondad y que el uso de restricciones fisicas constituye
un acto de dureza. Los autores de la guia ética de Canada (8) opinan
que se debe evitar cualquier obstaculo al cuidado compasivo de
estas personas tan vulnerables.

Al enfrentarnos a un enfermo con trastornos del comportamiento
deberemos, en primer lugar, tratar de averiguar si existe un factor
desencadenante que pueda ser tratado como una infeccion, un tras-
torno metabdlico, efectos secundarios de otros farmacos, un fecalo-
ma, una retencion vesical o dolor no controlado. En segundo lugar,
si no existiera ningln factor claramente desencadenante, deberiamos
valorar la posibilidad de modificar el entorno de una manera ade-
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cuada y, posteriormente, utilizar neurolépticos (haloperidol, risperi-
dona, olanzapina), inhibidores de la recaptacién de serotonina o tra-
zodona (30,31)

3- Los trastornos del suefio. Como muchos sintomas el insomnio
puede tener un origen multifactorial en el que pueden estar implica-
dos enfermedades intercurrentes asi como malos habitos higiénicos,
farmacos o consumo de substancias excitantes como el café. La
demencia causa inversion del ritmo de suefio-vigilia, con somnolen-
cia diurna y despertar por la noche, siendo verdaderamente agotador
para la familia. Ademas de evitar todos aquellos factores que favore-
cen los trastornos del suefio se dispone de numerosos farmacos que
ayudan a conseguirlo, aunque no podemos decir que exista el far-
maco ideal. El tratamiento del insomnio nos enfrenta al dilema de la
sedacion excesiva y a la aparicién de numerosos efectos iatrogénicos
como las caidas, depresion respiratoria, sequedad de boca, hipoten-
sion, etc. En la practica asumiremos el riesgo que provoca la admi-
nistracion de estos farmacos debido a los graves problemas que el
insomnio ocasiona a la familia, pero siempre informandoles de los
posibles efectos secundarios que pueden aparecer.

4- Las ulceras de decubito. Otro problema comdn en el cuidado
de los enfermos con EN son las ulceras de decubito. La presencia de
las Ulceras por presion desencadena sentimientos contradictorios en
los profesionales que atienden a estos enfermos. Junto al dolor que
produce su visién aparecen otros como, por ejemplo, el sentimiento
de “culpa” ante la posible creencia que una mala evolucion es res-
ponsabilidad exclusiva del personal de enfermeria encargado de su
atencion, o de “evitacién” al considerar que no existe nada que
hacer. Muchas veces la enfermera se siente desamparada por la
ausencia de una supervision técnica por parte de los médicos o pier-
de su autoestima ante la sensacion de fracaso (32) Su existencia nos
interpela acerca de la utilizacién, o no, de protocolos, de la coordi-
nacién adecuada entre médicos y enfermeras, de la posibilidad de
tratamientos paliativos de la dlcera y del momento en que se han de
suspender los tratamientos curativos. También nos interroga acerca
de la necesidad de recursos técnicos y humanos, del nivel formativo
o de las actitudes de los profesionales que se encargan de su aten-
cion. Por otro lado, el tépico “es necesario sufrir para que se curen
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las heridas” se encuentra extendido también entre los profesionales
sanitarios y la utilizacién de analgesia es minima cuando no inexis-
tente. Una correcta atencién de las Ulceras por presion tiene en
cuenta el estado general del paciente y el tratamiento de sus dife-
rentes patologias; una nutricién adecuada; los cuidados de higiene y
cambios posturales necesarios; la evaluacion periddica asi como la
administracion de antibidticos, desbridamientos y curas. El trata-
miento paliativo se limitara a la higiene, a la eliminacién de los olo-
res mediante apésitos de carbono activado y la administraciéon de
metronidazol solo o asociado a otros antibiéticos. También tendre-
mos en cuenta el tratamiento analgésico y la adaptacioén del nimero
de curas a la situacion general del enfermo.

DEPENDENCIA'Y RESIDENCIAS

La pérdida de la capacidad fisica o intelectual condiciona la
necesidad de ayuda de otras personas para la realizacién de las acti-
vidades de la vida diaria. La dependencia de los demas suele marcar
una clara diferencia con la vida del resto de los ciudadanos. El inten-
to de preservar el control de su vida y su dignidad personal, se ven
socavados por la necesidad del préjimo para lograr su bienestar.

En muchas ocasiones, la situacion de dependencia se convierte en
la antesala del ingreso en las residencias. Cuando el enfermo es com-
petente le corresponde la decisién de ingresar en un centro residen-
cial y, en este sentido, alin cuando la vida del paciente pueda estar
mejor garantizada en el medio residencial, la libertad individual se
sobrepone a otros derechos constitucionales. En los internamientos
involuntarios deberia garantizarse la ausencia de presiones sobre el
enfermo dependiente asi como la custodia de sus bienes materiales.

La escasez de habitaciones individuales en las residencias actua-
les ocasiona la necesidad de compartir el espacio y de convivir con
personas a las que previamente no se les conoce de nada. Ademds,
la posibilidad de elegir un compafiero de habitacién es muy reduci-
da. La dependencia del residente de sus cuidadores y de las norma-
tivas de la institucion choca con el derecho a la propia intimidad del
enfermo. Por otro lado, el funcionamiento de la residencia suele
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adaptarse a las necesidades de los prestadores de la atencion mds
que a los receptores de sus cuidados. Estos factores dificultan el man-
tenimiento de una intimidad y una privacidad razonable. Si suma-
mos que muchos disefios arquitecténicos de las residencias son
obsoletos o se encuentran alejados de los centros urbanos, compro-
baremos que la autonomia de los enfermos institucionalizados se
halla seriamente amenazada.

EL SUFRIMIENTO DEL ENFERMOY DE SU FAMILIA. LAS
ACTITUDES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Las EN son entidades que se encaminan de manera progresiva a
la invalidez. Las fases finales de la enfermedad suelen caracterizarse
por una incapacidad funcional completa asi como por la dificultad o
imposibilidad para comunicarse, para alimentarse o mantener la
higiene personal. En estas fases el problema real es el tratamiento del
sufrimiento (2), pero éste es exclusivo de cada persona y muy com-
plejo, pues depende de los recuerdos, los sentimientos y las emo-
ciones, que afectan de una manera particular a cada uno (33) El
dolor, la dependencia de los demas, la estigmatizacion por parte de
la sociedad, la pérdida de relaciones sociales y el aislamiento, la
desesperanza y la soledad, las frustraciones, la ansiedad y la angus-
tia, la situacion socioeconémica, son algunos de los factores desen-
cadenantes de sufrimiento en estos pacientes (34,35) Sin embargo,
como nos indica Bayés R (36), la mera observacion de lo que suce-
de —un indice Karnofsky o un listado de sintomas como el dolor o la
disnea— no constituye un dato suficiente para valorar el sufrimiento
que experimentan estos pacientes, sino que deberemos descubrirlo a
través de una activa interaccion verbal con el enfermo. A lo largo de
la enfermedad, el paciente va acumulando progresivas pérdidas per-
sonales y sociales que motivan la puesta en marcha de numerosos
procesos de adaptacién para afrontar el sufrimiento. La persona bus-
cara el hilo conductor de su vida, reflexionara sobre sus heridas y
sobre sus desgracias y, en ocasiones, realizard una relectura de su
vida que puede conducirle a adquirir un sentido mas universal, reli-
gioso o filoséfico de la vida (37)
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La familia, los cuidadores y los profesionales sanitarios, son bas-
tiones fundamentales para que el paciente pueda enfrentarse a la
enfermedad y a la muerte en un mundo que se le reduce de manera
constante. Pero no podemos olvidar que los familiares y los cuida-
dores sufren con el enfermo y por el enfermo. Padecen una sobre-
carga fisica, psiquica y emocional, motivada por la incertidumbre
sobre la evolucion de la enfermedad, por el desconocimiento sobre
los cuidados que precisan o por la falta de recursos emocionales y
socioeconémicos (34,38) Por otra parte, el cuidado de los enfermos
discapacitados es una fuente potencial de conflictos familiares. Con
frecuencia surgen discrepancias acerca de los cuidados que se deben
aportar al enfermo puesto que el terreno de los sentimientos y de las
razones, de las emociones y los deberes, es dificilmente conciliable
(39) Lejos de las criticas estériles hacia determinados comportamien-
tos, la comprension de las diferentes situaciones que vive cada
miembro de la familia puede posibilitar una intervencién adecuada
capaz de modificar algunas conductas.

En cuanto a los profesionales sanitarios podemos afirmar que cada
uno aborda el fin de la vida de los enfermos con lo que le es propio, su
personalidad, su historia, las experiencias de las enfermedades y de
las muertes que él ha vivido en el pasado; pero también con las moti-
vaciones que le llevaron a ejercer su profesion, su filosofia de la vida 'y
de la muerte, su compromiso personal, sus certidumbres y sus dudas.
Muchas actitudes de evitacion de los profesionales obedecen, entre
otros factores, a la falta de conocimientos y habilidades para la aten-
cion y el acompanamiento de los enfermos crénicos y terminales o, a
la falta de recursos personales o de madurez emocional responsables
de una vulnerabilidad excesiva (38)

Nuestro acercamiento a la cabecera del enfermo debe venir de la
mano de nuestra competencia profesional y de la compasion. Como
nos dice Arteta (40) la piedad es una pasion de tristeza, un afecto
acompanado de dolor; consiste en percibir como propio el sufri-
miento ajeno, es decir, en la capacidad de interiorizar el padeci-
miento de otro ser humano y vivirlo como si se tratara de una
experiencia propia. Pero jresulta necesaria la experiencia de nuestro
propio sufrimiento para comprender el sufrimiento de nuestro préji-
mo? La experiencia del sufrimiento es universal y no cabe duda que
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la vivencia de determinadas experiencias en carne propia puede
mostrarnos las dificultades para afrontarlo y nos acerca a la com-
prension del sufrimiento del “otro”. La compasién es una virtud que
se perfecciona con su hdbito, con su cultivo (41) Otras virtudes que
deben acompanar al profesional son la confidencialidad y la capaci-
dad de generar confianza, asi como la consciencia de la enorme res-
ponsabilidad que contraemos al asumir su cuidado.

CONSIDERACIONES FINALES

Cuando tenemos que tomar decisiones sobre qué tratamientos
son, o no, proporcionados en estos enfermos, deberemos guiarnos
del andlisis de cargas y beneficios que se derivan de la aplicacion, o
no, de determinados recursos terapéuticos, y de los deseos del enfer-
mo correctamente informado. Los médicos disponemos de diferentes
recursos que pueden paliar los trastornos de la deglucién como son
las sondas de alimentacion, y de diferentes farmacos que pueden
controlar muchos de los sintomas de estas enfermedades que causan
un enorme sufrimiento. El problema es que su alivio conlleva, en
muchas ocasiones, la aparicion de otros sintomas que no podemos
obviar. Nuestra obligaciéon, como profesionales, es tener un conoci-
miento adecuado de los beneficios que deseamos obtener con
dichos tratamientos y de las cargas que pueden resultar para, a través
de la relacién que hemos establecido con el enfermo, podérselo
comunicar. En dicho momento, el enfermo correctamente informa-
do, podrad decidir si desea dichos tratamientos. A veces, s6lo tras
haberlos experimentado, sera capaz de tomar una decision.

Las mayores dificultades aparecen cuando debemos decidir por
una persona que no tiene capacidad para hacerlo. Las valoraciones
sobre la “calidad de vida” pueden verse influenciadas por la carga
que le suponen al cuidador. Raramente se toman en cuenta las opi-
niones del enfermo con demencia o se escuchan con sordina debido
a que las interpretaciones de los cuidadores son mas creibles (42) La
incapacitacion en las personas con demencia suele incluir su estig-
matizacién social, su aislamiento, su infantilizacion y su deshumani-
zacion, impidiéndoles, incluso, tomar decisiones sencillas. Una

243



Eduardo Clavé Arruabarrena

sociedad como la nuestra que valora la independencia juzga a esta
persona como “incompleta”. Esta visién no incorpora el modelo de
cuidados del enfermo crénico que promueve el fortalecimiento de
las decisiones en los enfermos dementes y la forma de vivir en sus
propios términos tanto como sea posible. En este sentido, la existen-
cia de los documentos de “voluntades anticipadas” o de “directrices
previas” orales o escritas pueden sernos de utilidad.

ABREVIATURAS:

Enfermedad Neurodegenerativa (EN), Esclerosis Lateral Amiotré-
fica (ELA), Sonda Nasogastrica (SNG), Gastrostomia Endoscépica
Percutanea (GEP)

PALABRAS CLAVES:

Enfermedad Neurodegenerativa, Demencia, Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, sondas de alimentacion, voluntades anticipadas,
“mejor interés”, restricciones fisicas, sufrimiento
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Bases legales para la actuacion sanitaria en la terminalidad

1. - INTRODUCCION

“La sociedad se ocupa espléndidamente del muerto, pero cuida muy
poco al moribundo; prolonga la vida de los enfermos tanto como puede,
pero no les ayuda a morir”  Ph. Ariés

1.1. - LA ENFERMEDAD Y EL DERECHO

Los Cuidados Paliativos como servicio a los pacientes en la ter-
minalidad disponen de diversas bases legales para su ejercicio y
desarrollo. La enfermedad es una contingencia de grave incidencia
tanto personal como social, genera un doble efecto: la necesidad de
atencion sanitaria ante el hecho de enfermar y el sostenimiento del
afectado a través de prestaciones econémicas y sociales.

Las fuentes legales sanitarias mas importantes en nuestro Orde-
namiento Juridico son: (Tabla I)

Tabla | MARCO LEGAL DE LA PROTECCION DE LA SALUD

A.- CONSTITUCION ESPANOLA (CE) de 27 de Diciembre de 1978

ARTICULO CONTENIDO
9.2 Igualdad Efectiva
10.1 Dignidad de la persona
14 Igualdad ante la ley y prohibicién de discriminacion
15 Derecho a la vida a la integridad fisica y moral, prohibicién
de tratos degradantes e inhumanos
16.1 Derecho a la libertad ideoldgica, Derecho a la libertad reli-
giosa y de culto
17.1 Derecho a la libertad y seguridad
18.1 Derecho a la intimidad personal y Derecho a la propia ima-
gen
18.4 Restricciones al uso de la informatica
20.4, 39.4 | Proteccion juventud e infancia
43.1 Derecho a la proteccion a la salud
43.2 Derecho a la prestacion sanitaria
50 Atencion a los problemas especificos de salud durante la ter-
cera edad
129 Derecho a la participacion en la seguridad social
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ARTICULO | CONTENIDO
B. - LEY 14/1986, DE 25 DE ABRIL, GENERAL DE SANIDAD (LGS)
C.- AMBITO DE LA CCAA DE EUSKADI

C.1.- LEY 8/1997, 26 DE JUNIO, DE ORDENACION SANITARIA DE
EUSKADI.

C.2.- DECRETO 175/1989, DE 18 DE JULIO, por el que se aprueba LA
CARTA DE DERECHOS Y OBLIGACIONES DE PACIENTES Y USUARIOS
DEL SERVICIO VASCO DE SALUD-OSAKIDETZA.

Recientemente el Congreso de los Diputados ha aprobado la pro-
puesta de ley sobre “Autonomia del paciente y de derechos y obli-
gaciones en materia de informaciéon y documentacion clinica”
(Boletin Oficial del Congreso de los Diputados de 17 de junio de
2002). La Proposicién aprobada recoge los derechos del paciente a
la autonomia de la voluntad, a la informacion, al consentimiento, a
las instrucciones previas, al alta voluntaria y los requisitos de intimi-
dad del paciente. Los principios bdsicos de esta futura ley, van enca-
minados a garantizar la dignidad de la persona, la autonomia de su
voluntad, la intimidad y la confidencialidad de sus datos y proceso.
También obligan al consentimiento del paciente una vez haya sido
informado de forma adecuada, y por escrito en los supuestos previs-
tos en la ley.

El hecho de enfermar ha dado origen en nuestro Ordenamiento
Juridico a dos categorias basicas de derechos:

12. - Derecho a la asistencia sanitaria

La Constitucion de 1978 en su Art. 43, consagra el “Derecho a la
Proteccion a la Salud, mediante el cual los poderes publicos se com-
prometen a la promocion, prevencion de la salud, a garantizar la
asistencia sanitaria en los casos de pérdida de salud y a promover las
acciones necesarias para la rehabilitacion funcional y reinsercién
social y laboral del paciente, desarrollada posteriormente en el Art. 6
de la Ley 14/1986, de 25 de Abril, General de Sanidad). Esta dltima
Ley en su Art. 1.2, universaliza formalmente el derecho a la asisten-
cia sanitaria al indicar que: "son titulares del derecho a la proteccion
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de la salud y a la atencion sanitaria, todos los espanoles y los ciuda-
danos extranjeros que tengan establecida su residencia en el territo-
rio nacional”.

22, - Derechos de los Enfermos “sensu estricto”

Son derechos que estan vinculados al respeto a la dignidad del
enfermo y al ejercicio de su autonomia y libertad. Tienen como fin la
proteccién especifica de los pacientes como grupo humano espe-
cialmente vulnerable, desprotegido e indefenso. Abarcan un amplio
catalogo vy, estan recogidos en Leyes Ordinarias, en relacién con la
reserva legal que impone el Art. 43.2 CE.- "La ley establecera los
derechos y deberes de todos al respecto...”.

Los derechos de los enfermos terminales se pueden agrupar en:
e DERECHOS RELATIVOS AL RESPETO A LA DIGNIDAD HUMANA

— Ser tratado como un ser humano hasta el fin de su vida
— Aplicacion de los medios necesarios para combatir el dolor
— Derecho a una muerte digna

* DERECHOS RELATIVOS A LA IGUALDAD Y PROHIBICION DE DISCRI-
MINACION

— Mantener su jerarquia de valores y no ser discriminado por el hecho de
que sus decisiones puedan ser distintas a quienes les atienden
— Derecho a acceder a la asistencia sanitaria en igualdad de condiciones

e DERECHOS RELATIVOS A LA AUTONOMIA DEL PACIENTE Y A LA
INFORMACION

— Derecho a la Informaciéon

— Derecho al Consentimiento informado

— Derecho a negarse al tratamiento

— Derecho a formular directivas anticipadas (testamento vital)

e DERECHOS RELATIVOS A LA LIBERTAD IDEOLOGICA, RELIGIOSA Y
DE CULTO

— Mantener y expresar su fe
* DERECHOS RELATIVOS A LA INTIMIDAD

— Derecho a la confidencialidad de los datos referentes a su salud
— Recibir una atencion personalizada
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°* DERECHOS RELATIVOS A LA PRESTACION SANITARIA

— Derecho a ser tratado por profesionales competentes y capacitados
para la comunicacion y que puedan ayudarle a afrontar su muerte.

1.2. - LOS PROBLEMAS DE LOS ENFERMOS TERMINALES

Los enfermos terminales, son un grupo que no dispone de legislacion
especifica, aunque esté necesitado de una especial proteccién. Sus dere-
chos son los mismos que dispone cualquier enfermo pero en ellos tiene
que jugar el principio de especial proteccion, no sélo porque constitucio-
nalmente esta previsto, sino porque dotarles de un contenido maximo a
sus derechos, es la Gnica y dltima posibilidad de conservar su dignidad
como seres humanos. El principio de especial proteccién es importante a
la hora de definir el contenido esencial de los derechos de estos enfermos.

Hay que separar claramente los Derechos (aspecto juridico), de
la nocion solidaridad. Es evidente que los enfermos terminales, como
cualquier grupo humano caracterizado por algin tipo de incapaci-
dad (fisica, psiquica, social o todas a la vez), que dificulte o imposi-
bilite su vida auténoma, necesitan la ayuda y la colaboracion activa
en primer término de su entorno familiar y secundariamente del con-
junto de los ciudadanos. El intervencionismo estatal en la tutela y
proteccion de estos enfermos, debe responder al principio de subsi-
diariedad, los poderes publicos deben suplir sin suplantar a los fami-
liares, dotarles de los medios, para que sean ellos mismos cuando lo
deseen, los que colaboren activamente en las funciones de cuidar.

Vamos a realizar un andlisis sistematico de los problemas mas
importantes, que a nuestro juicio se producen, en relacién con la
aplicacion practica de los derechos del enfermo terminal:

* Problemas derivados del Derecho a la Asistencia Sanitaria

* Problemas en relacion con el Derecho a la igualdad y prohibicién de
discriminacién

* Problemas originados del Derecho a la Informacién, Consentimiento
Informado y el Derecho a Negarse al Tratamiento

* Problemas emanados del grado de competencia del enfermo y su mate-
rializacion en el Testamento Vital y Directivas Anticipadas.

* Problemas derivados del Derecho al respeto a la Dignidad Humana vy al
Derecho a una Muerte Digna

* Problemas derivados del derecho a la intimidad
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2. - PROBLEMAS DERIVADOS DEL DERECHO A LA
ASISTENCIA SANITARIA

2.1. - DERECHO A SER TRATADOS POR PROFESIONALES
COMPETENTES Y CAPACITADOS PARA LA
COMUNICACION Y QUE PUEDAN AYUDARLES A
ENFRENTAR SU MUERTE

Positivado en:

e Real Decreto 63/1995, de 20 de Enero, sobre Ordenacién de
prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Salud

El problema mas importante derivado de la prestacion sanitaria
es la capacitacion y formacion de los profesionales para tratar ade-
cuadamente a los enfermos terminales. Aqui nos encontramos ante
un auténtico “Talén de Aquiles” de nuestro actual sistema de presta-
cion sanitaria. El desarrollo de modelos deterministas y modelos de
actuaciéon mecdnicos, mas preocupados por el érgano enfermo que
por el enfermo en si, han supuesto avances espectaculares en la cali-
dad cientifico-técnica, pero estos modelos no parecen indicados
para el tratamiento de enfermos terminales, en los que la prioridad
no es la curacién del érgano enfermo sino que las manifestaciones
de la enfermedad sean soportables y que la calidad de vida pueda ser
mantenida.

El equipo asistencial debe estar capacitado tanto en medios
humanos y materiales para facilitar al enfermo todo cuanto contri-
buya a su bienestar fisico, psiquico y moral, debe atender al pacien-
te terminal tanto en el aspecto cientifico-técnico como relacional.
Es en este Gltimo donde debemos realizar mas esfuerzos con el fin
de lograr una “humanizacion” de la relacion. Es necesario una
adecuada seleccion de las personas, una formacion y capacitacion
del equipo en técnicas de comunicacion, asertividad y escucha
activa. La sonrisa, una buena educacién y el trato humano son
gratis, pero la formacién en estas técnicas cuesta dinero, por
lo que seria deseable que nuestros gestores, no se olvidaran
de la necesidad de formacién que tenemos los sanitarios en estos
temas.

255



Angel Morales Santos

3. - PROBLEMAS EN RELACION CON EL DERECHO A
LA IGUALDAD Y LA PROHIBICION DE
DISCRIMINACION

Positivado en:

e Art.10.1 CE.- "Dignidad de la persona”

e Art. 14 CE.- "Principio de igualdad y prohibicién de discrimi-
nacion”

e Art. 9.2 CE.- "Principio de igualdad efectiva”

e Art. 1 LGS.- "Derecho al respeto de su personalidad, dignidad
humana e intimidad, sin que pueda ser discriminado por razo-
nes de raza, tipo social, sexo, moral, econémico, politico o sin-
dical”.

e Art. 3.2, 10.1 y 43.2 f, de la LGS; Principio de igualdad efectiva
en la prestacion sanitaria con prohibicién de discriminacion.

3.1. - DERECHO A ACCEDER A LA PRESTACION SANITARIA EN
IGUALDAD DE CONDICIONES

Los enfermos terminales tienen derecho a la mejor asistencia
sanitaria posible para sus problemas fisicos y psiquicos, con prohibi-
cién de todo tipo de discriminacion (art. 14 CE). En esta linea es sor-
prendente que el Art. 14 de la Constitucién Espafola, que establece
el principio de igualdad y no discriminacién, no mencione de mane-
ra explicita la edad como circunstancia de prohibicién de la discri-
minacion.

Recientemente se ha introducido un debate en el mundo sanita-
rio, ante la imperiosa necesidad de limitar los elevados costes de la
sanidad publica, provocados fundamentalmente por el desarrollo de
nuevas tecnologias y el envejecimiento de la poblacién, que nos Ileva
al tema de la “eutanasia estructural” y a la introduccién de los princi-
pios de “utilitarismo preferente” en Sanidad, por los que se considera
socialmente licito excluir a los ancianos de cierto tipo de tratamien-
tos, en razén de su edad y proceso patolégico. El profesor Alan
Williams ha introducido el debate de la libertad clinica al afirmar que:
“La libertad clinica no es socialmente ética y al hacerlo, esta hablan-
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do de una ética basada en el “Utilitarismo preferente”, donde lo
importante es el valor social del individuo, segtn criterios de utilidad,
que se mide a través del balance de beneficios y perjuicios hacia los
demas, en especial a los miembros del entorno familiar mas préximo
o los costes econémicos que genera a la sociedad. Uno de los objeti-
vos estratégicos fundamentales de todas las reformas de los sistemas
sanitarios publicos es conseguir que el médico y otros sanitarios aho-
rren y disminuyan los costes. Pero este ahorro de costes debe hacerse
por la mejor gestion y utilizacion de los recursos y nunca por la exclu-
sion de cierto tipo de enfermos de la prestacion sanitaria a la que tie-
nen un derecho constitucionalmente protegido.

3.2. - MANTENER SU JERARQUIA DE VALORES Y NO SER DISCRI-
MINADO POR EL HECHO DE QUE SUS DECISIONES PUE-
DAN SER DISTINTAS DE QUIENES LES ATIENDEN

Si la dimension técnica, diagnéstica y pronéstica pertenecen al
ambito médico, la percepcion de lo que es bueno o malo para la per-
sona es atributo exclusivo del enfermo. El paciente es el que debe
decidir sobre la “Calidad de vida” y ninglin profesional sanitario
puede imponer al paciente sus criterios o filosofia de lo que es la
calidad de vida.

Las decisiones en cualquier contexto médico tienen tres compo-
nentes:

* Los datos sobre los que se basa la decision. El equipo asisten-
cial ha de asegurarse del suficiente grado de comprension de
los mismos por parte del paciente a través de una informacién
adecuada.

* Los valores personales de los que aplican el analisis de datos.
El sanitario tiene el derecho a la objecion de conciencia cuan-
do la decision del enfermo sea contraria a sus principios éticos
y debera remitir al paciente a otro companero, previo acuerdo
entre las partes.

e Los valores personales de aquel, a quien se le aplica el andlisis
de datos. Sélo el paciente es quien puede decidir si quiere dar
sentido a su existencia con una calidad de vida determinada o
si prefiere hacer frente, con las ayudas que se le ofrecen, a los
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métodos diagndsticos y terapéuticos ofertados por el equipo
asistencia (con la posibilidad de aceptar o no dichos métodos
diagndsticos y terapéuticos).

En resumen: nadie tiene derecho a imponer su criterio sobre la
vida de otro, ni discriminar a un paciente, por haber escogido una
opcion terapéutica que no es la que el médico recomienda.

4. - PROBLEMAS ORIGINADOS DE LA APLICACION
DEL DERECHO A LA INFORMACION, CONSENTI-
MIENTO INFORMADO Y DEL DERECHO A NEGAR-
SE AL TRATAMIENTO: DERECHOS RELATIVOS A LA
LIBRE AUTODETERMINACION DEL PACIENTE Y A
LA INFORMACION

Estan positivados en:

e Art. 10.5 LGS.- "Derecho a la informacion”.
e Art. 10.6 LGS.- "Derecho al consentimiento informado”.
* Art.10.8 LGS.- "Derecho a negarse al tratamiento”.

El enfermo terminal pese a sus indudables limitaciones tiene una
capacidad de autogobierno, por lo que hay que respetar sus deseos
y hacerle participar en las decisiones que afecten a sus cuidados. Los
pacientes tienen el derecho a participar en las decisiones que les ata-
fien, constituyendo esta participacién una de las manifestaciones
mas importantes del principio de Autonomia.

Este derecho de “participacion” tiene dos vertientes:
e VERTIENTE POSITIVA.-

a.- Derecho a informacién correcta y a una suficiente compren-
sién sobre su enfermedad.

b.- Derecho al consentimiento del paciente o su representante o
tutor legal.

* VERTIENTE NEGATIVA.- Derecho del paciente a rechazar un
tratamiento, cuando la terapéutica o intervencion pueda reducir
su calidad de vida a un grado incompatible con su dignidad.
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4.1. - DERECHO A LA INFORMACION: RECIBIR RESPUESTA ADECUA-
DAY HONESTA A TODAS SUS PREGUNTAS, DANDOLE TODA
LA INFORMACION QUE EL PUEDA ASUMIR O INTEGRAR

Positivacion:

e Art.10.5.- LGS: "Derecho a que se le dé en términos com-
prensibles, a él o a sus allegados, informacién completa y con-
tinuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyendo
diagndstico, prondstico y alternativas de tratamiento”.

e Art. 10.4.- LGS: “Derecho a la informacién en el supuesto de
proyecto docente o de investigacion”.

e Art. 10.2.- Convenio Internacional relativo a los Derechos
Humanos y la Biomedicina, de 4 de Abril de 1997 (ratificado
por Espana el 1 de septiembre de 1999): “Derecho a conocer
toda la informacién obtenida respecto a su salud”.

Aunque lo normal es conectar el derecho a la informacion con el
derecho al consentimiento, para que éste sea eficaz y no tenga
vicios, es necesario que sea obtenido tras una informacién suficien-
te, clara y precisa. La informacién no solamente es un requisito basi-
co del consentimiento, sin el cual éste seria ineficaz y por tanto nulo,
sino que se configura como un derecho con entidad propia (asi lo
han postulado autores como Romeo Casabona y Edorta Cobreros).

La informacion fluida no sélo es un derecho del enfermo, sino
que es uno de los pilares basicos de la relaciéon médico-enfermo.
Informar es ajustar las expectativas del paciente a la realidad.

* Modo.- La LGS ordena que se realice en ”términos comprensi-
bles”. Parece mds adecuada la formula jurisprudencial francesa;
“De manera simple, aproximada, inteligible y leal”. El Manual de
ética del Colegio de Médicos Americanos insiste en que la pre-
sentacion de la informacién al paciente debe ser “comprensible
y no sesgada”. El objetivo es que el uso del metalenguaje médi-
co no se convierta en un obstaculo que impida la comprension
adecuada del mensaje por parte del enfermo.

Como.- La LGS permite la forma “verbal y escrita”, se entiende
que la segunda sera procedente cuando el paciente no conside-
re suficiente la primera.
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* De qué.- "Sobre su “proceso, incluyendo diagnostico, prondsti-
co y alternativas de tratamiento”.

Entre las alternativas del tratamiento es necesario explicar sus
beneficios y riesgos. La obligacién de informar no se extiende a los
riesgos excepcionales, es necesario informar de los riesgos tipicos
normalmente previsibles en funcién de la experiencia personal y los
resultados estadisticos.

Es en la informacién sobre el diagndstico y prondstico del enfer-
mo terminal donde se producen més dudas, siendo un tema dificil en
la practica, ya que el informar de un pronéstico infausto es realmente
traumatizante tanto para el enfermo, familia como para el equipo asis-
tencial. Con relativa frecuencia se da informacion veraz a la familia,
privandose de informacién al paciente en una especie de conspira-
cién de silencio en la que familia y equipo asistencial son cémplices.

La relacién médico-enfermo se ha basado tradicionalmente en el
principio “Salus et voluntas Aegroti suprema lex”, en la que se persi-
guen la curaciony el bienestar del paciente (Salus) y la voluntad y auto-
determinacion del enfermo (Voluntas), lo que autores como Diego
Gracia, dentro del campo de la Bioética han descrito como Principios
de Beneficencia y Autonomia. Dentro de la ponderacién de intereses
entre bienestar y voluntad los c6digos deontolégicos dan primacia a la
primera; asi el Art. 22 del Cédigo Deontolégico Espanol de 1979 pro-
clamaba que “El médico debe informar siempre de forma que no resul-
te perjudicial para el enfermo”. Estamos ante el llamado “Privilegio
terapéutico” alemdn o el “Principio de Asistencia” francés. La jurispru-
dencia alemana y austriaca aceptan estos y dicen: “El deber de infor-
mar cesa cuando la misma pueda cursar un choque que perjudique
decisivamente la capacidad de defensa psiquica y fisica del paciente y
con ello se vean disminuidas las posibilidades de curacion”.

El Art. 11.5 del Cddigo de Etica y Deontologia Médica, reco-
mienda que; “En beneficio del paciente puede ser oportuno no
comunicarle inmediatamente un prondstico muy grave. Aunque esta
actitud debe considerarse excepcional con el fin de salvaguardar el
derecho del paciente a decidir su futuro”. El Art.11.5 del citado cédi-
go dice; “En principio, el médico comunicara al paciente el diag-
nostico de su enfermedad y le informara con delicadeza,
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circunspeccion y sentido de la responsabilidad del pronostico mas
probable. Lo hara también al familiar o allegado mas intimo u otra
persona que el paciente haya designado para tal fin”.

La Ley General de Sanidad entre estos dos principios ha dado
prioridad a la proteccién del derecho de autodeterminacién (volun-
tad). La LGS no permite ninguna excepcién al deber de informar,
expresandolo en términos rotundos al ordenar que sea “Completa”.
Por Gltimo recordar que ante la colision entre el deber de informar y
la praxis médica de no decir la verdad o decirla con reservas, preva-
lece la obligacién legal de informar.

La doctrina no es pacifica en este tema, aunque existe una mayo-
ria de autores que postulan que en ciertos casos, se debe dar al enfer-
mo la informacién que pueda “asumir o integrar”. En estos casos el
deber de informacién se limitaria y al médico se le podria dar un
cierto grado de discrecionalidad para ocultar informacién al pacien-
te (como sostiene la tesis de la discrecionalidad mantenida por
Romeo Casabona).

El paciente tiene por su parte el derecho a ignorar su pronéstico,
si asi lo manifiesta implicita o explicitamente, dentro del campo de
la renuncia de derechos.

* A quién.- En primer término “al interesado.” En el caso que no
se pueda informar a éste, supuestos de ancianos incapacitados,
se debe informar a “sus familiares o allegados”.

* Forma.- Tiene que tener un caracter “Continuado”. La ley opta
por el modelo de informacién progresivo, basado en la partici-
pacion activa del enfermo durante todo el proceso. Para que este
modelo tenga virtualidad practica debe haber una relacién sani-
tario-paciente personalizada, directa y prolongada, por lo que la
LGS prevé:

— El derecho a la asignacién de un médico, cuyo nombre se le
dard a conocer y serd su interlocutor principal con el equipo
asistencial. -Art. 10.7 LGS.

— Derecho a elegir el médico y los demds sanitarios titulados.
- Art. 10.13 LGS (Derecho de poca aplicacion practica y res-
tringido en el ambito hospitalario).
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Desde un punto de vista practico la informacién, tiene unos
requisitos minimos, sin los cuales se lesionaria el contenido
esencial de este derecho:

1°. - Debe ser Verbal.

2°. - La informacion debe ser un proceso gradual, continuo, tal como
lo dice la Ley General de Sanidad.

3°. - Debe estar adaptada al paciente. Este proceso de personalizacion
debe tener en cuenta la edad, nivel cultural, afectividad, nivel psicoldgico etc.

4.2. - DERECHO AL CONSENTIMIENTO INFORMADO
Positivacion:

e Art. 10.5 LGS.- "Derecho a la Informacién”

® Art. 10.6 LGS.- "Derecho al consentimiento”

No nos vamos a extender en este tema, tan de moda y amplia-
mente difundido. Existen excelentes estudios sobre su concepto,
modelos de obtencion (puntual o progresivo), requisitos formales,
materiales, excepciones e implicaciones médico legales del mismo,
y recordaremos simplemente la excelente definicion que del mismo
da la “American College of Physicians”. - “La explicacion a un
paciente atento y mentalmente competente de la naturaleza de su
enfermedad, asi como el balance de los efectos de la misma y el ries-
go de los procedimientos diagndsticos y terapéuticos recomendados,
para a continuacion solicitar su aprobacion para ser sometidos a esos
procedimientos. La presentacion de la informacion al paciente debe
ser comprensible y no sesgada; la colaboracion del paciente debe ser
conseguida sin coaccion; el médico no debe sacar partido de su
potencial dominancia psicoldgica sobre el paciente”.

Si el acto médico se realiza sin consentimiento o éste es nulo o
ineficaz, por falta de informacién adecuada, coaccién, amenaza o
error invencible, puede dar lugar a un delito de lesiones (si genera
danos corporales efectivos) o a un tipo penal de coacciones (contra
la libertad), aunque la doctrina no es pacifica en este tema. En otros
paises la ausencia de consentimiento, se configura en un delito penal
auténomo, a través de la creacion del tipo penal de “Tratamiento
curativo arbitrario”. Tal es el caso de los codigos penales austriaco y
portugués.
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4.3. - DERECHO A NEGARSE AL TRATAMIENTO

Positivacion:

e Art. 10.6 LGS.- "Derecho a la libre eleccién entre las opciones
que le presente el responsable médico de su caso...”

* Art. 10.9 LGS.- "Derecho a negarse al tratamiento excepto en los
casos sefalados en el apartado 6 (Supuestos de Riesgo para la
Salud Publica, Incapacitacién y Urgencia), debiendo para ello
solicitar el alta voluntaria...”

e Art. 11.4 LGS.- "Obligacién de firmar el documento de alta
voluntaria en los casos de no aceptacién del tratamiento. De
negarse a ello, la direccion del correspondiente centro sanitario
a propuesta del facultativo encargado del caso, podra dar el alta”.

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 el tratamiento cuando una determinada
terapéutica pueda reducir su calidad de vida a un grado incompati-
ble con su dignidad de persona. Este derecho esta consagrado en el
Art. 10.9 LGS, pero su ejercicio lleva aparejado la obligacién de soli-
citar el alta voluntaria. En caso de negativa a firmarla, la direccion
del centro tendra potestad para hacerlo previa propuesta del faculta-
tivo encargado del caso (art. 11.4 LGS). Esto significa que si un
paciente rechaza un tratamiento puede ser “expulsado” del hospital
si el médico que le asiste asi lo propone y la direccién lo estima con-
veniente. Incomprensiblemente a este tipo de alta la ley lo denomi-
na “Alta voluntaria”. Podemos afirmar que los pacientes sélo gozan
de este derecho cuando asi lo estima pertinente su médico o la direc-

cion del centro, por tanto los enfermos dependen de la discreciona-
lidad de ambos.

Hay que pensar que el legislador trata de preservar los derechos
de prestacién a otros usuarios, ya que encontramos muchas veces
con escenarios de escasez de recursos (ausencia de camas, camas
supletorias o en los pasillos, listas de espera etc.), que hacen que si
un paciente ocupa una cama hospitalaria sin optimizar todos los
recursos disponibles, esta impidiendo de hecho a otro paciente dis-
frutar de los mismos. En esta situacién nos encontramos ante una
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clara colision de derechos: por una parte, el derecho de un paciente
a negarse al tratamiento en razén de su libertad y libre autodetermi-
nacién y por otra, el derecho de otro enfermo a recibir la prestacion
sanitaria que necesita con el fin de proteger bienes juridicos capita-
les como son la vida o integridad fisica. El legislador ordinario pare-
ce claramente que ha optado por la segunda opcion. Es criticable la
excesiva discrecionalidad que la ley concede tanto al facultativo
como a la direccion del centro. Debe quedar claro, por lo menos
para el profesional de la salud que el ejercicio del alta voluntaria no
es una represalia o castigo por no haber aceptado el tratamiento.

Sélo el derecho a negarse al tratamiento tendrd virtualidad, cuan-
do el paciente tenga oportunidad tras el “alta voluntaria”, de trasla-
do a otro tipo de instituciones, distintas al hospital que satisfagan sus
necesidades basicas, como las unidades de cuidados paliativos.

5. - PROBLEMAS EMANADOS DEL GRADO DE COMPE-
TENCIA DEL ENFERMO'Y SU MATERIALIZACION EN
EL TESTAMENTO VITAL O DIRECTIVAS ANTICIPADAS

El nudo gordiano de la cuestion, estriba en analizar los proble-
mas derivados de la iniciacién, mantenimiento o rechazo del trata-
miento para el sostenimiento de la vida: Intubacién, nutricién enteral
o parenteral, hidratacién artificial, resucitacién cardiopulmonar, etc.
Este tipo de consideraciones se producen frecuentemente en los
pacientes terminales y desencadenan grandes desafios éticos y juri-
dicos que son fuente de preocupacion, tanto para los pacientes,
familiares y el personal sanitario, ya que:

e Se debaten dilemas vy alternativas que significan la diferencia
entre la vida y la muerte.

e Los pacientes son incapaces de participar en el proceso de toma
de decisiones.

e Existe la necesidad de involucrar a otras personas en la toma de
decisiones.

Analizaremos los dos medios mds adecuados: Testamento vital y
el poder legal permanente para asistencia sanitaria, a través de la for-
malizacién de directrices anticipadas?.
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5.1. - PACIENTES COMPETENTES

Los enfermos que tienen capacidad e informaciéon adecuada
tanto de su diagndstico, pronéstico y de las alternativas posibles de
tratamiento, tienen el derecho de aceptar o rechazar cualquier trata-
miento médico recomendado, que incluye rechazar el tratamiento
necesario para sostener la vida. Este derecho ya lo hemos descrito
anteriormente y es un derecho relativo a la libre autodeterminacién
del paciente; el rechazo al tratamiento es un derecho de capital
importancia y junto al derecho a la informacién y el derecho al con-
sentimiento informado, se complementan y concretan en el derecho
a participar en las decisiones que afecten a los cuidados o interven-
ciones que se le han de aplicar al enfermo. Constituyen una de las
manifestaciones mds importantes del principio de autonomia. Gene-
ralmente los pacientes competentes y bien informados, aceptaran las
recomendaciones de su médico en cuanto al tipo de tratamiento.

5.2. - PACIENTES INCOMPETENTES

Existen situaciones en las que el enfermo no estd capacitado para
tomar decisiones con cardcter auténomo. La incapacidad puede ser:

* Factica o de hecho (Ej. Pérdida de conciencia reversible).
e Legal (arts. 199 a 214 Codigo Civil). Mediante sentencia de inca-
pacitacion (art. 210 C.C.)

En este tipo de enfermos las decisiones son complicadas por las
siguientes razones:

1°. - No existe una “regla de oro” legal o clinica para la valoracién
de la competencia del paciente en la toma de decisiones.

2°. - No hay acuerdo de cémo y quién puede determinar la capaci-
dad de decision de un enfermo.

3°. - Alin cuando exista consenso sobre el estado de incapacitacién
del enfermo (ej. coma), no existe acuerdo de quién debe asumir la res-
ponsabilidad en la toma de decision por parte del paciente; ;familiar,
allegado, representante, juez?. En el supuesto de incapacidad legal,
segln el art. 210 C.C,, el juez en la sentencia determina el régimen de
tutela o guarda a que haya de quedar sometido el incapacitado.
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4°. - Aln cuando exista acuerdo en que la toma de decisién debe
hacerse por delegacion (representante, apoderado etc.), existe inse-
guridad acerca de cémo y qué criterios se deben aplicar para que la
persona delegada para tomar la decision utilice su capacidad para
lograr su cometido en nombre del paciente.

Pese a estas cuestiones, parece obvio que para muchas personas,
que no tienen capacidad de decisién y quienes no sean capaces tam-
poco de recuperarla en un futuro, existe la necesidad de que se rea-
lice algin tipo de determinacién, en cuanto al tratamiento
sostenedor de la vida.

DIRECTRICES ANTICIPADAS Y EL TESTAMENTO VITAL

Son nombres genéricos con los que se conocen los documentos
por los que una persona, libremente y bien informada, manifiesta sus
deseos expresos acerca de qué tipo de tratamiento médico acepta o
rechaza, en el hipotético caso de incapacidad futura para realizarlo
(supuestos de incapacidad factica o legal); tipico ejemplo de enfer-
medad terminal.

Positivacion:

* Aunque el Congreso de los Diputados ha aprobado la propuesta
de ley sobre “Autonomia del paciente y de derechos y obliga-
ciones en materia de informacion y documentacion clinica”
(Boletin Oficial del Congreso de los Diputados de 17 de junio de
2002), de momento a nivel Estatal el testamento vital no esta
positivizado.

e Comunidad Auténoma de Cataluna.- Ley 21/2000, de 29 de
Diciembre.

e Comunidad Auténoma de Galicia.- Ley 3/2001, de 28 de Mayo.

e Comunidad Auténoma de Extremadura.- Ley 10/2001, de 28 de
Junio

e Comunidad Auténoma de Madrid.- Ley 12/2001, de 21 de
Diciembre

* La CCAA del Pais Vasco, tiene una proyecto de ley pendiente de
aprobacion.

, Estos instrumentos juridicos estan legislados y positivizados en:
EEUU, Canada, Dinamarca, Suiza, y Singapur.
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El Convenio del Consejo de Europa sobre Derechos Humanos y
Biomedicina 5 Abril 1997 declara que: “Se debe asegurar que se
respetard el rechazo a un tratamiento especifico recogido en las
directivas avanzadas o testamento vital del enfermo terminal...”
Las Asociaciones pro Derecho a Morir dignamente, han des-
plegado una promocién activa de este tipo de documentos (La
Asociacion Espafola redacté y difundié el primero en 1986).

* TIPOS DE DIRECTRICES PREVIAS:

* Testamento vital, o directivas de tratamiento (Living will). - Direc-
tiva anticipada que manifiesta qué tipo de tratamiento médico se
acepta o rechaza (en caso de incapacidad por enfermedad termi-
nal), con el fin de declarar la voluntad en relacién con: manteni-
miento de tratamiento, retirada de tratamiento, rechazo de
tratamiento y renuncia de medidas de soporte vital; intubacién,
resucitacion cardiopulmonar, nutricion e hidratacion artificial, etc.

* Poderes legales de representacion a terceras personas (Durable
power of attorney for Health care). - Directiva anticipada que
designa a una tercera persona (agente, tutor, curator etc.), quien
se subroga en la capacidad de tomar decisiones médicas, si en el
futuro el enfermo no tiene capacidad auténoma para realizarlas.

Reconociendo el derecho del paciente competente a tomar deci-
siones sobre el tratamiento y la dificultad de ejecutar ese derecho,
cuando los pacientes no tienen capacidad de decision, los médicos
deberan analizar los cuidados al final de la vida con pacientes com-
petentes. Estas conversaciones deberan informar a los pacientes
sobre las opciones disponibles, y deberdn determinar sus preferen-
cias con relacion al tratamiento para mantener la vida bajo distintas
circunstancias, si no fueran capaces de realizar este tipo de decision
en el futuro. Los enfermos deben ser alentados para que hagan pla-
nes acerca de su tratamiento de modo anticipado a la aparicién de
las crisis médicas y cuando todavia tengan capacidad de decision.
Habitualmente, las decisiones sobre las medidas de soporte vital se
toman después de que los pacientes hayan perdido su capacidad de
tomar la decisién. Es muy recomendable que las discusiones sobre
estos temas, se inicien precozmente en la relacion clinica, incluso en
ausencia de enfermedad.
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Debera contener dos puntos importantes:
1. - Tipo de tratamiento que el paciente desea recibir

2. - La persona a quien el paciente desea que se nombre como
apoderado, en el supuesto de tener que asumir una decision en el
momento en que sea incapaz de participar en esa toma de decision.

Las conversaciones acerca de los deseos del paciente, deberdn
ser documentadas y colocadas en la historia clinica.

Los pacientes deberan estar dispuestos a formalizar sus directivas por
anticipado, ya sea utilizando un Testamento Vital o designando un agen-
te 0 apoderado que se subrogue en la decision y que se manifieste en
nombre del paciente en caso de incompetencia de éste. El paciente
debera facilitar una copia de este documento al médico, para ser anali-
zada, entendida y recogida en la historia clinica. Se deberan actualizary
poner al dia periédicamente, de manera que las alternativas tomadas por
el paciente sean contemporaneas con el progreso del tratamiento.

e OBJETIVOS:

e Reforzar la autonomia del paciente. La voluntad del paciente
queda libre y documentalmente expresada.

e Informar de las opciones disponibles

e Determinar sus preferencias de tratamiento

* Mejorar la comunicacién entre el equipo asistencial y enfermo.

* Reducir la ansiedad del enfermo que conoce al equipo y sabe
que es sensible a sus deseos.

e Anticipar las crisis médicas

e Planificar los cuidados

* Proporcionar al médico seguridad y un interlocutor valido (tutor
o representante), cuando se produzcan situaciones conflictivas
en torno al tipo de tratamiento y decisiones vida/muerte.

e VALIDEZ:

1. Capacidad para disponer (competencia suficiente). En términos
generales corresponde a los mayores de 18 afnos, no incapacitados
por resolucion juridica.
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. Voluntariedad (libertad probada). Ausencia de vicios en la forma-
cién de la voluntad, el paciente debe elegir libremente; sin coac-
cién, persuasion, manipulacién o engafo.

. Informacién completa; se concreta en el derecho a la informacién

(art. 10.5 L.G.S.).

. Causa licita; es un acto de disposicion sobre el propio cuerpo. La

voluntad expresada no debe ir contra la ley (ej. ley penal). Nunca

podra contener solicitudes de cooperacién para el suicidio (art.

143.3 Codigo penal), ni impedimentos al deber de socorro (art.

196 C.P), ni consentimiento para la causacién de lesiones (art.

147 C. P).

. Forma:

—Expresa, no cabe la forma tacita o presunta.

—Escrita; como medio de ofrecer seguridad juridica, validez y
autenticidad del registro. Aunque no es un tema pacifico, se
recomienda acta notarial con firma de dos testigos independien-
tes y competentes legalmente, como medio de prueba, para ase-
gurar la paternidad del documento. Recordar las previsiones del
Cédigo Civil vigente en materia de potestad familiar, tutela,
curatela o autotutela, que son cargos de designacion familiar, la
actividad a desarrollar es siempre en defensa del interés del
enfermo y estan sujetas a una rigida supervisién judicial.

—Es discutible si debe existir un registro informatico (contemplado
en la Ley Danesa).

. Para actos concretos y determinados; retirada o mantenimiento de
ciertos tipos de tratamientos.

. Acto personalisimo; afectos a bienes juridicos personalisimos,
vida, salud y libertad. Sélo el enfermo es titular de los mismos, y
no son susceptibles de delegacion o representacién, salvo supues-
tos de incapacidad.

. Tiempo; anterior a la ejecucién, no cabe convalidacién posterior.

* VINCULACION Y CRITERIOS DE VALIDEZ:

Hay que recordar que la manifestacion unilateral de voluntad
s6lo expresa la voluntad del paciente y por tanto nunca podra vin-
cular de forma absoluta al profesional, especialmente si existe una

269



Angel Morales Santos

duda razonable de si su voluntad continda siendo la misma en cir-
cunstancias imprevistas en el documento o cuando la decision del
enfermo sea contraria a sus principios éticos. En este caso el faculta-
tivo, una vez justificada su razén, puede ejercer el derecho a la obje-
ciéon de conciencia; en todo momento debe garantizarse la
sustitucion del profesional.

* REGISTRO:

Una vez revisado por el médico responsable, el documento se
debe incorporar a la historia clinica del paciente, tanto en atencién
primaria, hospitalaria, sociosanitaria y salud mental. Es preceptivo
respetar la confidencialidad del documento. Tampoco es un tema
cerrado, si basta la firma de dos testigos o es necesaria la participa-
cion de fedatario publico, teniendo en cuenta que puede existir
manipulacién a favor de intereses patrimoniales.

e UTILIZACION:

Puede haber enfrentamientos entre la voluntad anticipada del
enfermo y la postura que defienden sus representantes. También pue-
den existir casos en que una decisién contenida en el documento
contradiga la opinién de familiares; en estos supuestos, se recomien-
da consultar con el comité de ética asistencial.

6. - PROBLEMAS DERIVADOS DEL DERECHO AL RES-
PETO A LA DIGNIDAD HUMANAY EL DERECHO A
UNA MUERTE DIGNA

6.1. - SER TRATADO COMO UN SER HUMANO HASTA EL FIN DE
SU VIDA

Positivacion:

e Art. 1 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos.-
"Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos”.
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e Art. 10.1 de la Constitucién Espafiola.- “La dignidad de la persona,
los derechos inviolables que le son inherentes, son fundamento del
orden politico y la paz social”.

e Art. 15 CE.- "Prohibicién de tratos inhumanos y degradantes”.

e Art. 10.1 Ley General de Sanidad.- “Respeto a la personalidad y
dignidad humana”.

La dignidad humana no se disminuye ni se pierde por el hecho
de enfermar y el respeto a la misma debe ser una prioridad del equi-
po asistencial, facilitando al enfermo todo cuanto contribuya a su
bienestar psicofisico y moral.

6.2. - APLICACION DE LOS MEDIOS NECESARIOS PARA COMBA-
TIR EL DOLOR

El control del dolor es uno de los fines primordiales de los cui-
dados paliativos, porque es uno de los sintomas de mds prevalencia
y preocupacion en estos enfermos. El dolor tiene efectos devastado-
res, no s6lo en el propio enfermo sino también en su entorno fami-
liar y en el equipo asistencial y es una causa fundamental del miedo
a la pérdida de dignidad.

No existe ninguna causa de justificacion para permitir el sufri-
miento innecesario, de hecho un supuesto de no tratamiento del
dolor podria ser considerado como una negligencia médica. Afortu-
nadamente esto hoy en dia es impensable en nuestra medicina por-
que cada vez estamos mas sensibilizados ante el tratamiento del
dolor, del que son ejemplos las “Unidades del Dolor”. Es importante
la concienciacién de todos los sanitarios y las autoridades sanitarias
en este tema, para evitar que por el desconocimiento, prejuicios
injustificados o por su uso inadecuado, no seamos capaces de ofre-
cer a este tipo de enfermos la terapéutica y ayuda necesaria. Es obli-
gacion de los profesionales asistenciales, gestores y administracion
sanitaria poner los medios de formacién y divulgacion adecuada de
estas técnicas terapéuticas. El enfoque del tratamiento del dolor debe
tener un cardcter integral. Siendo clave recordar que el riesgo poten-
cial de adicién a opiaceos es irrelevante a la hora de seleccionar una
terapéutica analgésica en este tipo de enfermos y que no deberia ser
un freno para su utilizacién.
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6.3. - MORIR EN PAZY CON DIGNIDAD.
Positivacion:

e Art. 10.1 CE.- “Dignidad de la persona”.
e Art. 15 CE.- "Prohibicién de tratos degradantes e inhumanos”.

Se concreta bdsicamente en la prohibicién de lo que se ha lla-
mado el “Encarnizamiento Terapéutico” o Distanasia, que debe ser
considerada una forma de trato degradante e inhumano. Para ello se
deben dar los siguientes requisitos materiales:

“Inutilidad”, tanto del tratamiento como de pruebas diagndsticas.
“No reportar al paciente ningln beneficio”.

“No exista esperanza”.

"Persistencia obstinada”.

“Provocar molestia o sufrimiento innecesario”.

”Ausencia de consentimiento o que éste fuera nulo o ineficaz”.
Realizacion sobre el moribundo de pruebas de caracter expe-
rimental o de entrenamiento.

El encarnizamiento terapéutico es una experiencia vital que sin
ser exagerado se puede asimilar a una forma de tortura susceptible
de denuncia. El Cédigo de Etica y Deontologia Medica en su Art.
28.2 declara que “El médico evitara emprender o continuar acciones
terapéuticas sin esperanza, indtiles u obstinadas”. El Art.3, 2 de la
Declaracion de Venecia sobre Enfermedad Terminal dice que “E/
médico debera evitar emplear cualquier método extraordinario que
no tenga beneficio alguno para el paciente”.

De una forma mds conceptual, Jennet ha identificado cinco razo-
nes que ayudan a comprender en qué circunstancias el uso de una
tecnologia o procedimiento médico puede ser inapropiado:

1. - Si es innecesario.- Cuando el objetivo deseado se pueda
obtener con medios mas sencillos.

2. - Si es indtil.- Porque el paciente esta en una situacion dema-
siado avanzada para responder al tratamiento.

3. - Si es inseguro.- Cuando sus complicaciones superan al posi-
ble beneficio.

4. - Si es inclemente.- Porque la calidad de vida ofrecida no es lo
suficientemente buena, para justificar la intervencion.
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5. - Si es insensato.- Porque consume recursos de otras activida-
des que podrian ser mas beneficiosas.

7. - PROBLEMAS DERIVADOS DEL EJERCICIO DEL
DERECHO A LA INTIMIDAD

7.1- RECIBIR UNA ATENCION PERSONALIZADA

Positivacion:

e Art. 10.1 LGS.- "Derecho al respeto a su personalidad, dignidad e
intimidad”

e Art. 10.7 LGS.- "A que se le asigne un médico, cuyo nombre se le
dara a conocer, que serd su interlocutor principal...”

El enfermo tiene derecho a ser tratado en su singularidad de persona
y a no a ser reducido a “caso clinico” ni a un nimero de cama o cifra
estadistica. La prestacion en un hospital se basa en tres pilares basicos:
Asistencia personalizada, Calidad cientifico-técnica y Hosteleria y Ser-
vicios de apoyo. Los tres son importantes y deben actuar coordinados,
pero el que define y condiciona la relacién entre sanitario-enfermo es el
primero, por lo que debemos ser conscientes de que una buena asisten-
cia desde un punto de vista de la calidad cientifico-médica-enfermeria
puede originar insatisfaccion en el enfermo si falla el aspecto humano
de la personalizacién de la atencion. El paciente y la familia son los pro-
tagonistas principales en la terminalidad, por lo que la estructura y orga-
nizacién funcional del hospital debe apoyar para que se mantenga y se
refuerce esta relacién basica de apoyo social.

Una importante cuestion, sobre todo en los enfermos terminales,
es el derecho a la intimidad. Dado que el nimero de camas por habi-
tacién condiciona muy directamente el grado de intimidad, podemos
afirmar que en la situacién terminal, seria deseable la privacidad y
que el paciente estuviera en una habitacion individual porque en las
compartidas, su tratamiento adecuado es extremadamente dificil, ya
que es casi imposible conciliar en ellas la voluntad intima de todas
las partes implicadas, la de familiares y amigos que desean acompa-
far al enfermo terminal y la de los otros compaferos de habitacion
que se pueden sentir molestos.
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7.2- DERECHO A LA CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS REFE-
RENTES A SU SALUD

El Secreto médico es condicion necesaria para el correcto ejerci-
cio de la actividad profesional. La relacién médico paciente, deberd
estar presidida por una mutua y leal colaboracién, asi como por las
reglas de la buena fe. El paciente debe informar oportuna y veraz-
mente de su estado de salud, para que las conclusiones del profesio-
nal que le atiende puedan fundarse sobre datos lo mds objetivos y
seguros posibles. Todo ello solo es posible sobre la base de la rela-
cién de confianza en que se apoya el secreto médico.

* POSITIVACION
a.- Regulacion legal

e Articulo 18.1 CE.- Derecho a la intimidad personal
e Articulo 10 de la Ley General de Sanidad: “el derecho a la con-
fidencialidad de toda informacion relacionada con su proceso
y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas
que colaboren con el sistema publico”.
e Articulo 61 de la Ley General de Sanidad, sehala que: «En cada
drea de Salud debe procurarse la mdxima integracion de la
informacion relativa a cada paciente, por lo que el principio de
historia clinico-sanitaria dnica y por cada uno debera mante-
nerse, al menos dentro de los limites de cada institucién asis-
tencial. Estara a disposicion de los enfermos y de los
facultativos que directamente estén implicados en el diagndsti-
co y el tratamiento del enfermo, asi como a efectos de inspec-
cion médica o para fines cientificos, debiendo quedar
plenamente garantizados el derecho del enfermo a su intimi-
dad personal y familiar, y el deber de guardar secreto por
quien, en virtud de sus competencias, tenga acceso a la histo-
ria clinica. Los poderes publicos adoptaran las medidas preci-
sas para garantizar dichos derechos y deberes”.
Ley 25/1.990, de 20 de diciembre, del Medicamento. Alli se
prescribe que el tratamiento informatico de las recetas respeta-
ra el “derecho de la confidencialidad de los ciudadanos frente
a las Administraciones Publicas”.
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e Ley 3/1986, de 14 de abril, de Medidas especiales en materia
de salud publica, permite excepciones al derecho de confiden-
cialidad, cuando existan razones sanitarias de urgencia y nece-
sidad que asi lo aconsejen.

Ley 31/95, de Prevenciéon de Riesgos Laborales, de 8 de
noviembre. Asegura el derecho a la intimidad de los trabajado-
res. Por ello, cuando son sometidos a los preceptivos exdmenes
de salud, la informacién que puede facilitarse al empleador
debe expresarse inicamente en términos de aptitud para el tra-
bajo, sin desvelar, en ninglin caso, las caracteristicas de la
enfermedad ni otros aspectos conexos.

Orden del 6 de junio de 1994, del Ministerio de Justicia e Inte-
rior, sobre supresion del dato relativo a la causa de la muerte en
la inscripcién de defuncién. BOE del 14 de junio de 1994. La
necesaria proteccion de la intimidad después del fallecimiento
de una persona inst6 al legislativo a elaborar en 1994 una orden
por la que quedo sin efecto la obligacion de inscribir en el Regis-
tro Civil la causa de la muerte, previéndose ademas el tachado
de oficio de las causas de muerte registradas con anterioridad,
de modo que queden ilegibles en lo sucesivo.

e Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de Diciembre, de Proteccién de
Datos de Caracter Personal; Art 1y 7.6.

La Ley de Ordenacion Sanitaria de Euskadi de 26 de junio de
1.997, en su articulo 10, donde se regulan los derechos y debe-
res de los ciudadanos, la “obligacion de potenciar el maximo
respeto a la personalidad, dignidad humana e intimidad de las
personas en sus relaciones con los servicios sanitarios.”

b.- Regulaciéon Deontoldgica

* El Cédigo de Etica y Deontologia Médica establece en su articu-
lo16y17:

., El secreto del médico es inherente al ejercicio de su profesion
y se establece como un derecho del paciente para su seguridad.

. El secreto profesional obliga a todos los médicos cualquiera
que sea la modalidad de su ejercicio.

. El médico guardara silencio de todo lo que el paciente le haya
confiado y de lo que haya conocido en su ejercicio profesional.
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La muerte del enfermo no exime al médico del deber de secreto.
Por su parte, el articulo 17 extiende el deber de secreto a sus
colaboradores.
Como excepciones, el Cédigo Deontolégico sefala que: «Con
discrecion, exclusivamente y ante quien tenga que hacerlo y en
sus justos y restringidos limites, el médico revelara el secreto
cuando venga determinado por imperativo legal —si bien en sus
declaraciones ante los Tribunales de Justicia debera apreciar si,
a pesar de todo, el secreto profesional le obliga a preservar cier-
tos datos— o cuando con su silencio se diera lugar a un perjui-
cio al propio paciente u otras personas, o un peligro colectivo».
* El Cédigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafola, afirma que
los profesionales guardaran en secreto toda la informacién sobre
el paciente que haya llegado a su conocimiento en el ejercicio de
su trabajo.
* El Cédigo de Deontologia y Etica Médica aprobado por el Con-
sejo de Médicos de Cataluiia, proclama:
El médico tiene el deber de respetar el derecho de toda perso-
na a su intimidad en el bien entendido que los limites de ésta
tan solo pueden ser fijados por el interesado. Por lo tanto, el
meédico, salvo consentimiento expreso del paciente o por deseo
de éste, no debe permitir que personas extranas al acto médico
lo presencien, sin un motivo considerado justificado.
El médico tiene el deber de guardar secreto todo aquello que el
paciente le haya confiado, lo que haya visto, haya deducido y
toda la documentacion producida en su ejercicio profesional, y
procurara ser tan discreto que ni directa ni indirectamente nada
pueda ser descubierto.
La muerte del paciente no exime al médico del deber de silen-
cio. Y como muestra de preservar la confianza social hacia la
medicina se precisa que: “La autorizacion del paciente a reve-
lar el secreto no obliga al médico a hacerlo. En todo caso el
médico siempre debe cuidar de mantener la confianza social
hacia la confidencialidad médica.”

5

e CONCEPTO

Romeo Casabona entiende por intimidad aquellas manifestacio-
nes de la personalidad individual o familiar, cuyo conocimiento o
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desarrollo quedan reservados a su titular y sobre las que ejerce algu-
na forma de control cuando se ven implicados terceros (entendiendo
por tales tanto los particulares como los poderes piblicos). Se deben
incluir los datos relativos a la informacion de la salud, ademas de
otros relativos a las relaciones afectivas, sexuales, religion, ideas poli-
ticas, etc.

Se entiende por secreto profesional: “la obligacién permanente
de silencio que contraen el médico y otros profesionales sanitarios,
en el transcurso de cualquier relacion profesional, respecto a todo lo
sabido o intuido sobre los pacientes”.

* CONTENIDO DE LA OBLIGACION SECRETO

En cuanto al contenido, se observa una pujante tendencia a con-
siderar que la obligacién de secreto, abarca solamente los aspectos
que reflejan datos sobre la salud. Es, sin duda, una falsa creencia, ya
que se debe considerar secreto todo aquello que por razén del ejer-
cicio de su profesion, haya visto, oido, percibido, presentido, adivi-
nado o comprendido.

El milenario Cédigo Hipocratico declaraba: “Lo que en el trata-
miento, o incluso fuera de é€l, viere u oyere en relacion con la vida
de los hombres, aquello que jamas deba trascender, lo callare tenién-
dolo por secreto”.

El contenido no solo, se debe limitar a los datos referentes a la
salud, sino también a lo conocido sobre: costumbres, habitos, rela-
ciones interpersonales, ideas politicas, religiosas y cualquier otro
aspecto de la esfera privada de las personas.

* TIPO DE ACTO PROFESIONAL

Cualquier acto médico; no solo el acto clinico, también los actos
diagnésticos, de investigacion, incluso todas las actuaciones de
médicos peritos, gestores e inspectores, en los que se va a acceder a
una informacién que, aunque no afecte directamente a la esencia del
acto médico, exige el deber de secreto.
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e TIEMPO DE VIGENCIA DEL SECRETO

Se debe tener muy presente que ni la muerte del enfermo, exime
al profesional de la obligacién contraida.

e LIMITES DEL DERECHO DE CONFIDENCIALIDAD. EXCEPCIO-
NES AL DEBER DE GUARDAR SECRETO

Los Derechos fundamentales de la persona, entre los cuales se
incluye, sin duda alguna, el derecho a la confidencialidad de los
datos relativos a la salud, no son absolutos, deben convivir con otros
derechos e intereses también relevantes para terceros y para la defen-
sa de los intereses generales de la sociedad.

El ejercicio del derecho a la intimidad, nunca puede poner en
peligro el derecho a la vida, a la integridad psicofisica y la libertad
de otras personas. Tampoco puede comprometer la salud pdblica, ni
la administracién de justicia.

Se admiten tres excepciones:

12.- El estado de necesidad
El fin seria evitar un mal propio o ajeno. Los requisitos:

* Que el mal causado no sea mayor que el que se trate de evitar.

* Que la situacién de necesidad no sea provocada.

* Que no se tenga por razén de oficio o cargo la obligacion de
sacrificarse.

22.- El cumplimiento de un deber (imperativo legal)

En este supuesto se deben ponderar los intereses en conflicto: de
un lado, el valor del derecho a la intimidad del enfermo vy, de otro,
el valor de una correcta administracion de justicia.

Cuando, a pesar de todo, el médico deba revelar datos confiden-
ciales que afectan a su relacién profesional con un determinado
paciente, deberd hacerlo con las maximas restricciones posibles y
procurando el menor perjuicio para el paciente.

Si las autoridades judiciales demandan la entrega de la historia
clinica de un paciente para incorporarla, a un procedimiento judi-
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cial, el médico tendra derecho a exigir que se precise qué informes
o datos de la historia clinica se consideran necesarios por la autori-
dad judicial, para el buen fin de la investigacion. No existe, a priori,
un deber de entregar, sin motivacion judicial suficiente, la totalidad
de la historia clinica de un paciente.

En caso de duda, el médico, cuando no pueda discernir en con-
ciencia el interés prevalente y siempre que sea requerido judicial-
mente para ello, debera pedir a la autoridad judicial que le dispense
del deber de secreto profesional.

e Deber procesal - penal

, Deber de denunciar un delito
, Deber de impedirlo
, Deber de declarar como testigo

La Ley de Enjuiciamiento Criminal en su articulo 262 establece
que “Quienes por razén de sus cargos, profesiones u oficios tuvieran
noticia de algtn delito publico, estaran obligados a denunciarlo
inmediatamente al Ministerio Fiscal o al Juez o Tribunal competente”.

e Deber sanitario

Deber de comunicacion de casos de enfermedades infecto
contagiosas de declaracién obligatoria.

Deber de comunicar las enfermedades transmisibles dentro del
entorno de la convivencia de la pareja, de la relacion familiar
o laboral. Supuestos en los que, en conciencia, el médico
podrd entenderse desligado de la obligacién de secreto ante la
prevalencia de un interés digno de proteccién, especialmente
cuando el estado de salud del paciente puede suponer un peli-
gro serio, real e inminente para la salud, vida e integridad fisi-
ca del resto de los ciudadanos.

32.- Cuando el enfermo consiente o autoriza la revelacion de
informacion

La autorizacién expresa y libremente manifestada por el pacien-
te para dispensar de la obligacién de guardar secreto, convierte la
conducta del profesional en atipica tanto desde el punto de vista

279



Angel Morales Santos

penal, como deontolégico, en cuanto que el afectado renuncia a la
proteccién de su intimidad.

No obstante, pese a esta dispensa, conviene recordar la excelen-
te recomendaci6n del Cédigo Deontolégico de Catalufa: “la autori-
zacion del paciente a revelar el secreto no obliga al médico a
hacerlo. En todo caso el médico siempre debe cuidar de mantener la
confianza social hacia la confidencialidad médica.”

e TRATAMIENTO PENAL DEL SECRETO MEDICO

El quebrantamiento del deber de “guardar secreto” que incumbe a
los médicos, como profesionales, constituye hoy dia un delito previsto
en el articulo 199 del vigente Codigo Penal de 1995, en el se dispone:

1.- El que revelare los secretos ajenos, de los que tenga conoci-
miento por razon de su oficio o sus relaciones laborales, sera casti-
gado con la pena de prisién de uno a tres afos y multa de seis a doce
meses.

2.- El profesional que, con incumplimiento de su obligacién de
sigilo o reserva, divulgue los secretos de otra persona, sera castigado
con la pena de prision de uno a cuatro anos, multa de doce a vein-
ticuatro meses e inhabilitacion especial para dicha profesion por
tiempo de dos a seis afos.

El bien juridico protegido es junto al quebrantamiento del deber
profesional del médico, la vulneracion de la intimidad del paciente.

La accion tipica sancionada por el cédigo Penal se refleja en el
verbo divulgar que comprende toda comunicacién a terceros no
consentida o autorizada por el paciente.

La obligacién de guardar secreto se extiende no sélo al médico
sino también a todos los que profesionalmente actian en el dmbito
de la asistencia sanitaria; personal de enfermeria, auxiliares clinicos,
auxiliares administrativos, personal técnico, de mantenimiento, cela-
dores etc.

El cédigo penal sefnala que para proceder por el delito de revela-
cién de secretos serd necesaria denuncia de la persona agraviada o
de su representante legal. El articulo 201.3 establece que el perdén
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del ofendido o de su representante legal, en su caso, extingue la
accioén penal o la pena impuesta.

Recientemente la Sala de lo Penal del Tribunal Supremo ha con-
denado a un afo de cdrcel y a dos afnos de inhabilitaciéon profesio-
nal como médico a un facultativo del Hospital General de Valencia,
por un delito de revelacion de secretos, ya que le conté a su madre,
que una paciente de su mismo pueblo se habia sometido a dos abor-
tos legales, dato que habia obtenido del historial clinico de la mujer.
La madre del médico se lo revel6, a su vez, a la hermana de la
paciente, todas ellas de la misma localidad. Para el Supremo, lo ocu-
rrido no fue un “simple cotilleo o una mera indiscrecién”, sino un
delito, ya que la divulgacién de los secretos afecté al derecho fun-
damental a la intimidad de la paciente?.
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El sufrimiento: evaluacion y medidas para su alivio

Desearfa centrar mi intervencion en tres aspectos que considero
de la mayor importancia en el ambito de los Cuidados Paliativos: el
concepto de sufrimiento, su forma de evaluacién y, finalmente, las
medidas con mayor probabilidad de éxito en la tarea de prevenir o
aliviar dicho sufrimiento.

Dado que en trabajos anteriores!-3 ya me he ocupado, con algu-
na extension, de los dos primeros aspectos —aunque sus premisas,
razonamientos y conclusiones, como toda obra humana, deban con-
siderarse siempre como provisionales, discutibles y perfectibles— voy
a tratar de resumirlos aqui para el lector con el fin de poder dedicar
mayor atencion al tercer punto: qué pueden y deberian hacer, a mi
juicio, los profesionales sanitarios para tratar de prevenir o aliviar el
sufrimiento de los enfermos y de sus familiares.

En linea con los trabajos de algunos de los autores que han influi-
do decisivamente en la estructuracion actual de mi pensamiento — en
especial, Seligman#, Cassell>, Lain Entralgo®, Lazarus y Folkman’,
Chapman y Gravind y Loeser y Melzack?, asi como debido a la inte-
raccion con excelentes profesionales mas cercanos con los que he
tenido el privilegio de trabajar en equipo (Pilar Arranz, Javier Barbe-
ro y Pilar Barreto)!0-11— estimo que el sufrimiento es un constructo
subjetivo susceptible de definirse operacionalmente!-2. Decimos que
una persona sufre cuando: a) experimenta o teme que le acontezca
un dano fisico o psicosocial que valora como una amenaza impor-
tante para su existencia o integridad psiquica u organica; y b) al
mismo tiempo, cree que carece de recursos para hacer frente con
éxito a esta amenaza.

En cuanto a la evaluacion del sufrimiento, creo preciso senalar
que, en mi opinién, cualquier posible estrategia que se utilice con
esta finalidad debe reunir los siguientes requisitos:

a) ser adecuada para medir aspectos subjetivos, ya que son sub-
jetivos tanto la percepcién de la amenaza como la de la ausencia de
los recursos para hacerle frente.

b) ser facilmente comprensible para la mayoria de enfermos gra-
ves y en situacion de fin de vida, ya que muchos de ellos se encuen-
tran débiles, estdn fatigados y, en algunos casos, padecen deterioros
cognitivos.
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) no ser invasiva ni plantear, sugerir o recordar a los enfermos,
problemas o situaciones amenazadoras en las que no hayan pensado o
que, en aquel momento, no se encuentren presentes en su imaginacion.

d) ser sencilla y rapida de administrar.

e) poderse aplicar repetidamente al mismo enfermo, sin pérdida de
fiabilidad, en lapsos de tiempo cortos, con el fin de obtener datos evo-
lutivos y comparativos de la intensidad de sufrimiento que experimenta.

f) A ser posible, constituir en si misma, o ser capaz de abrir, un
camino terapéutico.

Un instrumento que, entre otros potencialmente posibles, retine
estas caracteristicas lo constituye —sobre todo en el caso de enfermos
encamados en el hospital o en el domicilio- la estimacién por parte
del enfermo de la vivencia que experimenta de la duracién de un
lapso de tiempo determinado. Como sefiala Campion2, “los relojes y
los calendarios nos proporcionan medidas objetivas claras y consis-
tentes. Sin embargo, también valoramos el tiempo de forma subjetiva
en funcion de lo que sentimos que tarda en pasar. Dependiendo de las
circunstancias, un dia parece volar o una hora ser interminable”.

Subjetivamente, los tiempos cronométricos parecen mas largos
cuando sentimos que las cosas van mal o nos encontramos en una
situacion aversiva, que cuando estamos realizando alguna tarea, pro-
fesional o ladica, que sea absorbente o gratificante. Este fenémeno,
es el que nos permite proponer una forma ética, sencilla y poten-
cialmente terapéutica de evaluar el malestar y, en algunos casos, el
sufrimiento, en los pacientes aquejados de enfermedades graves o
que se encuentran ya en la fase final de la vida, deduciendo su grado
de bienestar o malestar, de su apreciacion subjetiva de la duracion
de un tiempo cronométrico determinado y explorando, a continua-

cion, si se trata de un malestar soportable o de verdadero sufrimien-
to2/13,14,

Paralelamente, este mismo fenémeno nos permite observar -y lo
consideramos de especial interés por su posible repercusién en la
atencion que los profesionales sanitarios prestan a los pacientes— que
mientras que los tiempos de enfermedad suelen ser, para las perso-
nas que la padecen y sus familiares, tiempos subjetivamente alarga-
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dos de sufrimiento, para los profesionales sanitarios que los atienden,
absorbidos por las tareas que realizan, pendientes continuamente de
proporcionarles diagnésticos, cuidados y tratamientos, y/o de llevar
a cabo una buena monitorizacion de los efectos somaticos, emocio-
nales y conductuales que se producen, dichos tiempos se perciben
con frecuencia como tiempos subjetivamente mas cortos que los
tiempos que marca el reloj. En otras palabras, aunque los relojes
miden el mismo tiempo para todos, la duracion del tiempo transcu-
rrido es apreciada de forma diferente por los enfermos y por los pro-
fesionales sanitarios: puede percibirse como inacabable por los
pacientes y sus familiares y, en cambio, parecer escasa por los sani-
tarios que los atienden.

En mi opinién, el que los médicos o las enfermeras empiecen a
encontrar alargados sus tiempos laborales puede ser un indicador de
que algo no funciona, de que comienzan a estar “quemados” o que
quizas se han equivocado de profesiéon. Dicho de otra manera, la
percepcion alargada del tiempo por parte de los clinicos posible-
mente puede ser considerada como un sintoma de burnout.

Con respecto al tercer punto, el de las medidas que pueden tener
mayor probabilidad de éxito en la tarea de prevenir o aliviar el sufri-
miento, ante todo deberemos tener presente que el objetivo dltimo
de los Cuidados Paliativos es conseguir que las personas, todas las
personas, mueran en paz. Meta dificil, extraordinariamente dificil,
posiblemente utépica —elevada por Callahan'> al rango de objetivo
de primer orden para la disciplina médica en un cambio de paradig-
ma que personalmente considero revolucionario— nos marca el
camino hacia el que deberia tender la excelencia profesional de los
sanitarios a la que nos invita Diego Gracia'®.

Una muerte en paz constituye el resultado de la concurrencia de
mdltiples factores (biogréficos, somaticos, emocionales, culturales,
sociales, etc.), en proporciones diferentes para cada ser humano,
cuya posible influencia relativa deberemos, en la medida de lo posi-
ble, tratar de explorar y descubrir si deseamos ayudar lo mas eficaz-
mente posible a su consecucion.

La primera pregunta que nos hacemos es de tipo general: ;qué es
lo que puede dificultar una muerte en paz?
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De acuerdo con los resultados empiricos obtenidos en nuestras
investigaciones?/17, en cuanto al tipo de factores susceptibles de difi-
cultar en el enfermo el proceso de morir se puede establecer la
siguiente taxonomia:

a) Las situaciones desagradables o aversivas debidas a: sintomas
somaticos (dolor tisular, nduseas, vomitos, hemorragias, etc); cogni-
tivos (sensacion de miedo, culpa, abandono, etc.); sociales (presen-
cia de personas indeseadas o ausencia de personas deseadas, falta de
intimidad, etc.); o ambientales (ruido, olor desagradable, exceso o
defecto de temperatura o luz, etc.).

b) Los tiempos de espera que son importantes para el paciente o
sus familiares (la visita del médico, el efecto de un analgésico, el
resultado de una analitica, un suefo reparador, la visita del familiar
o amigo deseado, etc.), en especial si se perciben como inciertos e
incontrolables. Esperar comporta siempre una amenaza: que la noti-
cia, sensacion, persona u objeto que esperamos no llegue en el tiem-
po previsto o deseado, o nunca llegue.

¢) Un estado de animo depresivo, ansioso u hostil.

Nuestra segunda pregunta es también de tipo general: ;qué es lo
que puede ayudar a las personas en su proceso de morir?, ;qué fac-
tores son susceptibles de facilitar una muerte en paz?.

Para tratar de contestarla, siempre que hemos contado con un
ambiente propicio, la hemos planteado a diversos colectivos de pro-
fesionales sanitarios con afos de experiencia en la presencia de la
muerte o en la atencién a enfermos al final de la vida. Nos hemos
dirigido a ellos confrontandolos directamente, en tiempo futuro, con
su propio proceso de morir!8, con las siguientes palabras: “En el caso
de que se estuviera muriendo realmente, ;en qué medida cree que
los siguientes aspectos podrian ayudarle a morir en paz?”. Tras esta
pregunta, solemos ofrecer a los interesados once posibilidades de
respuesta extraidas de la literatura paliativa especializada solicitan-
do, finalmente, la priorizacion de dos de ellas.

Los resultados obtenidos nos ayudan a clarificar la cuestién, al
menos en nuestro marco cultural’®. En primer lugar, con un 50 %, o
mds, de partidarios y obteniendo el maximo de elecciones en todos los
grupos a los que se ha planteado (paliativistas, gerontélogos, oncélogos,
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personal de enfermeria, estudiantes), destaca “Poder sentirme cerca,
comunicarme y estrechar los vinculos afectivos con mis personas que-
ridas”. También se priorizan, en segundo lugar, aunque a bastante dis-
tancia (con un 25 %), las opciones: “Pensar que mi vida ha tenido algtin
sentido”, “Pensar que los médicos pueden controlar mi dolor y otros
sintomas generadores de malestar”y “Pensar que mi muerte no supon-
dra una carga insoportable para mis personas queridas”. Es interesante
subrayar que incluso las opciones mas minoritarias —a bastante distan-
cia de las anteriores— son priorizadas siempre por alguien en todos los
grupos. En otras palabras, lo que puede ser verdad para la mayoria tal
vez no lo sea para la persona concreta que tenemos delante. Por tanto,
la forma de ayudar a cada enfermo sera personalizando nuestra rela-
cién, en un ambiente empético, a través del counselling, en funcién de
una exploracién previa de sus necesidades y valores individuales!?.

Es interesante sefalar que Meier y Morrison!?, autores bastante
alejados de nuestro marco cultural, llegan a resultados similares con
respecto a lo que desean la mayoria de los pacientes en el proceso
que precede el final de la vida:

a) Alivio del sufrimiento.

b) Disponer de ayuda para disminuir la carga que representan
para sus familiares.

c) Estrechar los lazos afectivos con sus seres queridos.
d) Mantener un cierto sentido de control sobre sus vidas.

Ante esta realidad, los autores mencionados!9 sugieren que los
profesionales sanitarios deberian, con frecuencia, someter a andlisis
critico su propia actuacion interpelandose en los siguientes términos:

a) ;Estoy ayudando a disminuir el sufrimiento fisico y psicoldgi-
co del paciente?

b) ;Estoy contribuyendo a maximizar su percepcion de control
y autonomia?

¢) ;Estoy ayudando a reducir el estrés de los familiares o allega-
dos del paciente?

d) ;Puedo hacer algo para ayudar al paciente a estrechar sus vin-
culos afectivos con sus familiares y amigos?
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Considero interesante Ilamar la atencion sobre el hecho de que
dos de los cuatro aspectos anteriores se refieren a la familia o alle-
gados. En un trabajo reciente, Astudillo y Mendinueta20 resumen el
papel y relevancia de los familiares del enfermo que se encuentra al
final de la vida con las siguientes palabras: “La familia de un enfer-
mo en fase terminal es para el equipo sanitario un elemento muy
importante de cuidado no sélo por lo que significa para la atencién
del paciente, sino porque es el primero y el Gltimo eslabén de la
estructura social de solidaridad, bdsica para su control y apoyo
durante todo el proceso de la enfermedad”.

A las preguntas anteriores, recordando tanto las ensefanzas de Vik-
tor Frank como las de una vieja y entraiiable pelicula de Frank Capra —
“1Qué bello es vivir!” - por nuestra parte, ahadiriamos una mas:

e) En el caso de que el paciente no crea tenerlo, ;podemos con-
tribuir, en alguna medida, a que el enfermo descubra algiin sentido
a su vida?

En nuestra opinién'!, los factores que podrian contribuir a que
los profesionales sanitarios asumieran sus responsabilidades y com-
promisos, con la maxima eficacia y al menor coste emocional posi-
ble, son los siguientes:

a) Partir de un modelo de sufrimiento “amenazas-recursos”
b) Poseer unas buenas estrategias y habilidades de counselling.

c) Disponer de una serie de protocolos o guias clinicas que les
ayudasen a enmarcar las caracteristicas principales y posibles vias de
solucion de los problemas que puedan surgir a lo largo del proceso
de fin de vida, tanto los centrados en el paciente (ansiedad, tristeza,
hostilidad, etc.) como los susceptibles de afectar a los familiares
(claudicacién familiar, conspiracion del silencio, etc.) o a los propios
profesionales sanitarios (trabajo interdisciplinar, burnout, etc.).

d) Adoptar una actitud ética de relaciéon con el enfermo y sus
familiares de tipo deliberativo 21,22,

e) Contar con una permanente actitud critica, metodolégica y
creativa, capaz de impulsar la investigacion cientifica en todos los
aspectos anteriores, con el fin de incrementar el conocimiento y
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mejorar la eficacia y la eficiencia de las intervenciones que se lleven
a cabo al final de la vida.

Sin embargo, a pesar de disponer, en cada momento, de exce-
lente informacion y de las mejores actitudes, habilidades y terapéu-
ticas posibles, deberemos tener siempre presente que, en el ambito
del proceso que nos acerca al final de la vida, no conseguiremos dis-
poner nunca de un abanico limitado de respuestas claras e inequi-
vocas susceptible de aplicarse a todos y cada uno de los pacientes.
Como senala Clavé (2000), “No existen formulas ni recetas Gnicas
para construir la vida. Frente al dolor y al sufrimiento que ocasiona
la enfermedad y la muerte tampoco existen soluciones universales”.
En el contexto de la atencién clinica, a pesar de que la investigacion
rigurosa nos pueda facilitar el camino y evitar que cometamos erro-
res, nada nos dispensara de la exploracion y el andlisis personaliza-
do y empatico de cada ser humano, Gnico, auténomo e irrepetible.

Barcelona, 12 de Noviembre de 2002
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La buena muerte

INTRODUCCION

Es de agradecer que, mediante esta invitacion a pensar en voz
alta sobre la muerte, le den a uno la oportunidad de oficiar de fil6-
sofo. Al fin y al cabo, si nuestro padre Platén no se enganaba, filoso-
far viene a ser lo mismo que meditar sobre la muerte. Se dird
enseguida que, por desgracia, bastantes ocasiones nos fuerzan a pen-
sar en nuestro momento definitivo, como para que nos lo proponga-
mos de una manera particular, y bastantes desgracias trae por si sola
la existencia, como para que con esta reflexiéon busquemos preme-
ditadamente la tristeza. Es un rasgo de nuestra época prohibir a toda
costa el menor asomo de referencia a la muerte, no sea que nos
amargue el tiempo que nos resta para ella. Les advierto de antemano
que no estoy seguro de que ese replicante carezca de toda razén y
de que tratar de la “buena muerte” mejore en algo la nuestra cuan-
do se presente. Quiero decir que a lo peor, y pese a todos nuestros
intentos, no existe ninguna preparacion suficiente para la muerte...

Pero, como aqui no buscamos el consuelo para el futuro -y reco-
nozcamos que siempre nos acecha la tentacion de complacernos
mutuamente en el engano y la escapatoria-, ojala mis palabras nos
sirvan siquiera para enriquecer el presente de la manera que mas nos
compete: con el ejercicio del pensamiento.

LA MUERTE ES IMPENSABLE

Claro que ya de entrada nos topamos con un muro infranquea-
ble, porque la muerte como tal no se deja pensar. Decia un fil6sofo
francés contemporaneo, Jankélévitch, que pensar la muerte seria
“pensar lo impensable”. La muerte no da lugar a un pensamiento,
sino a un contrapensamiento, porque la légica es siempre l6gica de
la vida. Pensar es por definicién pensar algo, mientras que pensar la
muerte es pensar en nada o no pensar. La muerte es la contradiccién
primaria, el no absoluto que incluye todas las negaciones posibles:
el sinsentido que repercute sobre todo sentido, el misterio y la bana-
lidad, la necesidad de reflexién y su imposibilidad, la negacion de la
vida en la misma vida... Por eso nadie cree de verdad en su muerte.
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Esa muerte como punto final de nuestro trayecto vital, en tanto
que “muerte vivida”, no permite ser entendida como un objeto ted-
rico mds. Si es la propia, porque no puedo reducirla a un fenémeno
exterior, general y susceptible de ser observado como cualquier otro;
en realidad, la muerte sélo seria comprensible para quien sobrevi-
viera, o sea, para quien resucitara. Por eso la conocida sentencia de
Epicuro acierta, pero nada mds que en este muy limitado (por no lla-
marlo tramposo) sentido del morirse: “La muerte nada es para noso-
tros; porque, cuando nosotros somos, ella no es y, cuando ella es,
entonces ya no somos nosotros”. Pero tampoco es pensable cuando
nos referimos a la muerte ajena, puesto que nos falta la empatia
necesaria con quien estd en semejante trance y cuyo lugar no sabe-
mos (ni queremos) ocupar en modo alguno. La razén es que, mien-
tras vivimos, hemos podido atravesar por toda clase de
experiencias..., menos por ésa.

LO PENSABLE DE LA MUERTE

En lugar de la muerte como tal, entonces, se nos ofrecen dos posi-
bilidades al menos de acercarnos a ella con el pensamiento. Mas alla
de evocarla, de temerla o de contemplarla bajo todos los disfraces que
la embellecen o segtn las convenciones que medio la ocultan, que
son modos impropios que aqui dejo de lado, podemos reflexionar
sobre la especifica finitud y sobre el peculiar morir humanos.

1. Digo especifica finitud o mortalidad humana, porque el hom-
bre es finito de modo harto diferente de los animales: sencillamente
es el Unico que sabe que muere y, por eso, sélo él propiamente
muere, mientras que los demds mds bien se extinguen. Y esto consti-
tuye el escandalo mas formidable entre las criaturas: que el ser dota-
do de conciencia, y por eso de libertad o autodeterminacién, el
capaz de crear la moral y el arte y de querer la inmortalidad..., a ese
mismo le esté reservada la misma suerte que a los bichos. Sabedor
de su propia limitacion temporal, al ser capaz de anticipar su muer-
te, el mismo hombre que sufre y tiene miedo cuantas veces se con-
templa en ese trance es también el que puede dar sentido a su vida
desde ese limite.
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2. Frente a ese saber abstracto, hay ademas un cierto saber con-
creto de la muerte, el tnico posible, que es el del morir. Porque la
experiencia de la muerte, mds que un momento puntual, es todo un
proceso a lo largo del tiempo; si bien se mira, y como se ha dicho,
vivir es morir un poco cada dia. Sélo que la conciencia mas precisa
de ese continuado y progresivo morir viene con el envejecimiento
propio, y los achaques y emociones que le corresponden, y con la
enfermedad final, es decir, mortal. Aquel moriturus se ha transforma-
do en un moribundus. La vejez, pues, es la edad en la que tropeza-
mos con la muerte, convertida ahora de asunto objetivamente
impersonal en vivencia personal y mas o menos cotidiana. Pero este
morir (que quedaria vacio si no supiéramos que desemboca en la
muerte efectiva) es todavia un modo de vivir: nos sentimos morir
mucho antes de la partida... Envejecer es vivir con el morir ().
Améry). No esta asegurado que la vejez traiga consigo una mejor
comprender y aceptar nuestra condicion finita; mas frecuente en ella
resulta esa especie de compromiso con la muerte, ese precario equi-
librio entre el miedo y la esperanza, la rebelion y la resignacion,
como refleja el dicho finlandés: “Sefior, si me llamas, te sigo de
buena gana. Pero que no sea esta noche”.Y, sin embargo, este es pre-
cisamente el momento en que podemos perfilar nuestra “buena
muerte”.

SOBRE LA “BUENA MUERTE”

Semejante titulo pretende ser, de un lado, la traduccién exacta
del término griego euthanasia 'y, por otro, una propuesta aproximada
para el ideal del morir humano que fuera correspondiente al ideal
del vivir. Igual que, en palabras de Platon y Aristételes, al ser huma-
no no le basta con el mero vivir (zén) sino que ha de cultivar una vida
buena (eu zén), del mismo modo hay que decir que el hombre no
debe simplemente dejarse morir, sino que ha de esforzarse en pre-
pararse una buena muerte. Pongamos que vida buena, como plas-
macion de una existencia excelente o cuajada de virtud, seria la
propia de un individuo que hubiera cumplido sus potencias al maxi-
mo; en general, la vida en que se despliegan las capacidades huma-
nas mas elevadas, esto es, ésa en la que se alcanza el desarrollo de

299



Aurelio Arteta

nuestras posibilidades teéréticas y practicas. Pues bien, quiero aqui
entender por buena muerte la culminacién de esa vida buena, el bro-
che o el término (telos) que perfecciona aquella vida porque ni
renuncia al entendimiento ni se entrega a la fatal necesidad, sino que
asume su final con plena lucidez y libertad. Tanto depende la buena
muerte de alguien respecto de su vida, y a su vez su vida buena de
su muerte, que esos mismos griegos pensaban que de nadie podia
decirse que fuera feliz hasta que hubiera muerto...

Que no nos confundan las palabras: asi como no animamos a
darse una buena vida, sino a seguir una vida buena, tampoco nos
vamos a referir a una muerte buena, que es un hecho biolégico (y
hasta social), sino a la buena muerte, que es un ideal moral. Ahora
bien, y en tanto que proceso o fenémeno fisicos, ;acaso alguna
muerte humana podria ser calificada de buena? No desde un punto
de vista subjetivo, dado que le preceden y acompanan por lo gene-
ral experiencias tan penosas como el sufrimiento corporal, la soledad
y la angustia ante la desaparicién del propio sujeto. Pero también
sera objetivamente mala, si definimos la muerte como privacion de
la vida y si la vida es para los hombres, ya que no por si sola un valor,
desde luego la condicién de posibilidad de todos los valores. Segu-
ramente, pues, no hay muerte buena, pero de mi depende tener una
buena muerte. Y ya se entenderd a estas alturas que al sujeto moral
le compete no sélo su buena muerte propia sino también la ajena;
mas adn: que los otros demandan nuestra asistencia sea como fami-
liares o simples compaferos de viaje del moribundo, sea también en
calidad de nuestra labor profesional...

EL IDEAL CONTEMPORANEO DEL BUEN MORIR

ALGUNOS MODOS HISTORICOS

A grandes rasgos, se dirfa que el ideal aristocratico de la época
clasica se resumiria en una muerte dotada de dignidad, lo que signi-
fica: sobrevenida tras una vida llena de grandes acciones, guiada por
nobles causas y, por consiguiente, dejando una fama duradera. Para
el cristiano (o, en general, el creyente) la religion nos pide sobre todo

300



La buena muerte

morir en gracia de Dios, es decir, reconciliado con El por la confe-
sion de los pecados y auxiliados con los sacramentos de la Iglesia.
Su “ars moriendi” ensefia sobre todo a aceptar el dolor como si fuera
una prueba querida por Dios y dotado de una funcién purificadora.
Y, sobre todo, a aceptar con humildad la muerte, concebida como la
“entrega” o mas bien devolucion del alma al Creador en la confian-
za de que nos aguarda una vida eterna...

Vengamos por fin a nosotros mismos, occidentales contempora-
neos. En cuanto subrayemos unos pocos rasgos capitales de nuestro
actual modo de vida, habremos dado también con nuestro modo
ideal de muerte como su corolario necesario. Y asi, en una sociedad
secularizada o atravesada por la increencia; en un tiempo en que la
simple vida orgdanica (y con ella, la seguridad personal o colectiva),
al margen del valor de sus contenidos, se pregona como el valor
supremo y en que lo viejo se denigra y se consagran, universalmen-
te las formas juveniles; en una cultura técnica que ha alumbrado
poderes terapéuticos o analgésicos impensables hace pocas déca-
das..., en esta época el sufrimiento fisico y psiquico carece del
menor sentido salvador y, la muerte, de pocos consuelos convincen-
tes. Tan general es el temor que suscita, que se la oculta por todos los
medios y se la proscribe hasta de las conversaciones intimas como
sefial de mal gusto. En correspondencia, la mayoria de los contem-
pordneos juzgamos lo mds deseable una muerte caracterizada por
estos tres adjetivos al menos: todo lo tardia, inconsciente e indolora
(y los dos dltimos podrian reunirse en su caracter repentino) como
fuere posible. Y, por lo comdn, nada mas.

UNA MIRADA CRITICA

1. Que la muerte venga lo mas tarde posible ha podido ser un
deseo constante en la Humanidad, pero seguramente nunca tan inten-
so como hoy. Bien es verdad que todavia una parte del logro innega-
ble de haber prolongado la vida y mejorado su calidad..., se paga al
precio de dolencias (vg. el mal de Alzheimer) inéditas cuando la exis-
tencia de la mayoria era mas breve. ;Existe una duracién ideal de la
vida humana? La pura extension de la vida o el retraso en el morir
deben tener un limite, el deseo de inmortalidad también: por ejemplo,
stendriamos derecho a dejar sin sitio a nuevas hornadas de seres

301



Aurelio Arteta

humanos? ;Sera que la cantidad de vida individual sélo puede justifi-
carse en funcion de la calidad de esa vida, o sea, como cumplimiento
de proyectos y fines humanos? Valdria entonces reclamar que cada
uno desapareciera tan sélo una vez satisfechas sus principales aspira-
ciones.... Pero la consigna moral dirfa mas bien que se trata no tanto
de anadir anos a la vida, como de afadir vida a los anos.

2. Que la muerte sea apenas sentida, la eliminacién o al menos
la atenuacion del sufrimiento fisico, es un desideratum que se va
haciendo cada vez mds posible. Esa inaguantable punzada, esa
barrena que nos perfora o el peso insoportable que nos oprime nos
rebajan a la condicién animal o mds bajo todavia, porque ain nos
queda la conciencia que reduplica el sufrimiento. Si hay dolor,
entonces no hay mas que dolor, o su prevision o su recuerdo lace-
rante. No deja espacio para nada mas: para el proyecto, la ilusion o
la memoria. No somos sujetos de tal sufrimiento, sino que estamos
del todo sujetos a él... Pero el caso es que ya no hay excusa para per-
mitir o sufrir semejante dolor universal, puesto que ni hay causas por
las que ofrecerlo ni por lo general se cree en un Dios que lo conta-
bilice o lo premie. Lo que es mas: contamos por fin con los medios
para aplacarlo.

3. Pero que en la medida a nuestro alcance deseemos una muer-
te indolora, no equivale siempre a postular su inconsciencia. Que el
fin nos venga sin avisar y sin enterarnos, de una manera repentina o
incluso en el suefio..., eso no deberia ser lo preferido. Cuando se
trata de la muerte ajena, y salvo que se trate de un ser entrafable, esa
preferencia apenas logra encubrir nuestro agobiado deseo de que el
otro no nos haga tan penoso asistir a su transito ni prolongue su
lamentable espectaculo; queremos librarnos de su cuidado cuanto
antes. El tépico de “al fin ya ha descansado, el pobre”, pronunciado
enseguida de algin fallecimiento costoso, no se atreve a confesar
que quienes por fin podemos descansar somos los que nos queda-
mos. Cuando hablamos de la propia, semejante ideal de muerte casi
inadvertida no parece compatible con el mantenimiento de la racio-
nalidad como nuestra marca distintiva. Mdas bien viene a expresar
nuestro miedo, el mismo miedo que hemos tratado de conjurar cada
dia de nuestra vida a base de mirar en la direccién contraria, el que
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nos ha permitido ahuyentar el pensamiento de la muerte y, con él,
hurtarnos al nivel mds hondo de la existencia...

Por eso, y mientras sea posible, me atrevo a presumir —con temor
y temblor- que habria que mantener en lo posible nuestra autocon-
ciencia hasta el final. Esa conciencia sera, en buena medida doloro-
sa, por los sentimientos de miedo, soledad, humillacién y fracaso
que entonces comparecen. Pero también podria ser para el mori-
bundo la ocasién del balance, de la definitiva declaracién de amor o
peticién de perdén, de los postreros consejos hacia sus mds proxi-
mos, cuando no de dejar asentado el dltimo proyecto emprendido.
Sea como fuere (y siempre, repito, que el dolor esté bajo control),
uno dirfa que lo mejor seria el ejercicio de la razén hasta el dltimo
instante de la vida. A fin de cuentas, ella es la sefal de nuestra huma-
nidad, la prueba de nuestra condicion excepcional entre los seres
naturales, el signo de nuestra dignidad..., y a eso no podemos renun-
ciar: simplemente nos lo tienen que arrebatar a la fuerza.

LA “MUERTE PROPIA”

Lo que el poeta aleman Rilke solicitaba (“Danos, Sefor, nuestra
muerte propia”) me sirve como compendio de las notas ideales de la
buena muerte que acabo de esbozar en su contrafigura del modelo
hoy vigente. Entiendo aqui por muerte propia una muerte vivida con
libertad y autonciencia. Seria propia, es decir, de uno mismo o
correspondiente a cada singularidad, la expresion udltima y mas fiel
de toda mi vida que ahora no es cosa de traicionar. Pero sera propia
también porque me tiene a mi como su duefio y sefior, una muerte
de la que al fin me he apropiado y de la que soy en verdad su suje-
to y no su mero objeto portador.

Se dird que es éste un ideal paradéjico o contradictorio a secas.
La muerte significa precisamente la desposesién no sélo de lo que
me pertenece, sino de mi mismo por entero, al tiempo que el despo-
jo absoluto de lo singular y la imposiciéon brutal de lo mas general y
uniforme; no es algo que me exprese a mi, sino a las fuerzas imper-
sonales. De ahi el caracter ilusorio, como de puro juego verbal, de
pretender hacer propio lo que consiste en mi implacable desapro-
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piacion... Todo ello es cierto, pero la objecién esta apuntando tan
s6lo al instante del morir, pero no a su proceso que le precede y que
debe anticiparse... y en lo posible poseerse. Alguien replicara toda-
via que semejante tarea es imposible. Pues este proceso del morir,
por lo menos en su fase terminal, se caracteriza justamente por la
creciente impotencia del individuo y la potencia creciente de lo que
le mata. La lucha seria desigual, probablemente extemporanea vy, de
seguro, condenada al fracaso. Dejemos a otros (familiares, médicos,
sacerdotes, funcionarios, etc.) que nos la administren, puesto que en
definitiva la muerte siempre seria impropia... Pues bien, y pese a
todo, nuestra tarea seria la de arrebatar o siquiera limitar en lo impo-
sible esa impropiedad de nuestra muerte. Y esa es, por supuesto,
labor de toda una vida.

LA MUERTE VOLUNTARIA

Es forzoso referirme en lo que sigue al suicidio como el prototi-
po de muerte propia que seria la buena muerte. Tendré, pues, que
precisar y hacer frente al previsible escandalo que, a diferencia del
altruista (entregarse a la muerte por la vida de alguien, etc.) que todos
tenemos por admirable, suscita todavia el suicidio egoista.

1. Tal vez porque sea su caso mas frecuente, el prejuicio psiqui-
co tendera a calificar el suicidio como un desarreglo patolégico,
fruto de un conflicto interior vivido como insalvable, de una enaje-
nacién mds o menos transitoria..., y por consiguiente algo que ante
todo ha de prevenirse vy, en el limite, curarse. El prejuicio moral lo
considera por lo comdn como un producto de la cobardia a la hora
de enfrentarse a la tragedia humana, una reaccién defensiva del ser
débil, verbigracia, de quien no soporta la conciencia de su propia
degradacion en la enfermedad. Influido por ambos, el prejuicio
social mira al suicidio como un baldén, algo cuyo proyecto y ejecu-
cién ha de ser ocultado por verglienza y, en consecuencia, por temor
al castigo popular de las murmuraciones.

2. No es dificil detectar las raices de tales prejuicios. De un lado,
un reduccionismo cientifico incapaz de concebir al sujeto humano
sin trocearlo y sin reducirlo a un nudo de determinismos. Del otro,
la pervivencia de residuos religiosos que condenan la libre disposi-

304



La buena muerte

cién de uno mismo bajo el cargo de traicion al Creador, que es nues-
tro real soberano. El escandalo social, por dltimo, enmascara diver-
sas hipocresias. Ahf esta el cierto cinismo de condenar el suicidio sin
pararse a pensar ni en las circunstancias probables, préximas o remo-
tas, que lo volvieron opcién apetecible para su protagonista ni en el
grado de responsabilidad de uno mismo a la hora de fomentar o con-
sentir tales circunstancias. Aplaudimos al bombero que en un gesto
supremo logra impedir que un pobre desgraciado, que acaba de per-
der a su mujer, sufre de cancer incurable y ha sido amenazado de
desahucio, se lance al vacio desde un vigésimo piso. Muy bien, ;y
acaso ese bombero o alguno de nosotros va a ofrecerse a vivir con él
a fin de resarcirle de tantas pesadumbres? Pero, sobre todo, quien se
da muerte voluntaria amenaza nuestras falsas seguridades, cémodas
creencias o silencios convencionales. Su suicidio es como un toque
de atencion, un estimulo, el recordatorio de una posibilidad que
otros se han atrevido a pulsar y que nos desafia...

3. Por eso hay que tomarse en serio esa posibilidad, asi como la
posibilidad de que la muerte voluntaria sea una muerte en verdad
propia, mejor y hasta mas “natural” que la muerte llamada natural.
O, lo que es lo mismo, que el suicidio sea resultado de la lucidez de
quien sabe que en adelante la suma de su dolores superara con segu-
ridad la suma de placeres y prefiere anticipar su fin, al modo del
estoico que decide dejar el mundo como quien abandona una habi-
tacion de atmdsfera cargada diciendo: “hay humo, me voy”. O bien
que la conciencia del sinsentido o del absurdo de la vida se le
imponga a uno con tal fuerza que opte por su abandono premedita-
do. O, en virtud de todo ello, que este “levantar la mano contra uno
mismo” (J. Améry) sea un acto de valentia, que intuye que un final
con horror vale més que un horror sin final, que pretende ahorrar a
los suyos mayores penalidades, etc. De suerte que para medir la
“propiedad” de esa muerte propia habria que ponderar en el sujeto
su grado de lucidez o de negro arrebato, de voluntad de verdad o de
engano, de valentia o de cobardia: asi se demostrara si es el sujeto
de su vida o sencillamente esta sujeto y atado a su vida y a todas sus
convenciones. Porque de lo que no cabe dudar es de que, con las
debidas condiciones, la muerte voluntaria representa el acto supre-
mo de la autodeterminacion del sujeto, el ejercicio maximo de su
soberania, el derecho indisputable a disponer de uno mismo...
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4. No quiere decirse con ello, ni mucho menos, que no haya otra
muerte libre que esta voluntaria, ni tampoco se me ocurre hacerla
objeto de una recomendacién universal, puesto que no hay criterio
valido que determine para todos cuando seguir viviendo es mejor o
peor que dejarse morir. Cabe sin lugar a dudas la posibilidad de que
la espera de la muerte, aun desesperada, sea tanto o mas valiosa que
aquella otra. Por de pronto, uno puede aguardar su muerte -sin pre-
determinarla- con vistas a evitar dafos a terceros o quiza para hacer-
les todavia algin bien probable con su presencia; ;o es que en
ciertos casos no habra otros (por ejemplo, quienes en cierto sentido
dependan de uno mismo) que ostenten un cierto derecho sobre mi
vida y su prolongacion? La valentia, pues, puede residir también en
aceptar las leyes naturales mds que en anticiparse a ellas. También
esa espera podria revelar una sefial de autodominio, un modo de
apropiacion de mi propia naturaleza. Seria una manera de convertir
la necesidad bruta en virtud, dado que el sujeto libre acepta la Ile-
gada de la muerte en un plazo indefinido a fin de apurar el ejercicio
de su conciencia y sus sentidos, aprovechar al maximo el disfrute de
sus vinculos afectivos o cualquier otro propésito en verdad humano.

En todo caso, no estd de mas una advertencia frente el juicio facil
e interesado que suele emitirse a menudo acerca de la inane calidad
de vida del moribundo. Ese juicio, a fuerza de no ponerse en el lugar
del otro, tiende a olvidar la importancia que pueden alcanzar para el
ya deshauciado ciertos buenos momentos excepcionales o su mera
expectativa, asi como a ignorar la vida digna por humana (vg, por el
reconocimiento de si y de los otros) que todavia llevara el paciente.
Cuidado, pues, con quien -so capa de piedad para el enfermo, pero
en realidad por su propia comodidad- se permite expresar la conve-
niencia de que todo acabe cuanto antes...

LA DEMANDA DE ASISTENCIA MEDICA

No me refiero ahora tan sélo a esa asistencia general, que doy
por supuesta, aunque no siempre resulte bien entendida. Pues a estas
alturas de su enfermedad quien cuida del enfermo ya no puede
curarle, pero si contribuir a devolverle otro género de salud (salus
significa “salvacion”) que también esta en peligro. El paciente es
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mucho mds que enfermo y ya sabemos que padece otras afecciones
que las consignadas en su cuadro clinico. Su cuidado, para ser com-
pleto, ha de atender a un tiempo a esos estados animicos que no
dejan de bullirle durante su postracion. ;Tan sélo porque asi su tera-
pia se volvera mas eficaz? No, sobre todo porque sera la mds ajusta-
da a la humanidad del enfermo y su conducta médica ganard en
excelencia con el ser humano que se le confia. El enfermo es uno, y
ni cabe dividirlo en tratamientos parciales ni trocearlo segin los
departamentos hospitalarios. En Gltimo término, aqui no hay alterna-
tiva: el médico del cuerpo es asimismo médico del alma. Lo que sig-
nifica que, igual que el enfermo no se agota en su simple condicién
de enfermo, el médico a su vez requiere ser mas que un médico.

Pero me estoy refiriendo en particular -y asi recuperamos el hilo
principal- a la obligacion de la asistencia del médico en el caso de
solicitud por parte del moribundo de esa buena muerte que es la
eutanasia. Con el llamado “testamento vital”, declaracién anticipada
de voluntad por parte del propio interesado disponiendo su deseo de
ver suspendido el tratamiento en caso de enfermedad irreversible y
dolorosa, etc. (y con vigencia legal ya en diversos Estados del mundo
y varias comunidades espafiolas) se establece, junto al derecho y
deber moral, también el derecho y deber juridico de la eutanasia
pasiva.Y ello lleva aderezado, claro esta, el derecho del enfermo ter-
minal a ser informado verazmente de su estado asi como a los cal-
mantes necesarios para evitar el dolor aunque tuvieran como efecto
secundario el de adelantar su muerte...

Con todo, es la eutanasia activa la que todavia despierta proble-
mas no solo legales, sino morales. En este Gltimo supuesto, se diria
que del mero permitir morir se pasa directamente al matar, y esto
parece entrafar una gravedad tan desmesurada (hoy incluso penal)
que la imprescindible colaboracion activa del médico no se presen-
ta ain, ni mucho menos, como deber correspondiente a un presun-
to derecho del enfermo terminal. Dando siempre por descontado el
consentimiento del paciente bien informado o de la persona subro-
gada, mientras la intervencion pasiva (vg, la retirada de un trata-
miento o de un soporte mecanico que mantienen al enfermo en vida)
se permite legalmente y hasta se aplaude por la mayoria, la ayuda
mas activa a morir (vg., una inyeccién o un farmaco que provoque

307



Aurelio Arteta

una parada cardiaca) constituye un delito y encuentra objeciones
médicas y reticencias sociales. Pues bien, ya que mi competencia no
es bastante para dilucidar semejantes problemas, que se me permi-
tan siquiera estas pocas reflexiones:

a) A poco que se piense, no resulta tan sencillo discernir entre
aquel dejar morir y este ayudar activamente a ello y que se interpre-
ta como un matar. Si lo dltimo se tiene por homicidio, también lo
serd aquello primero, puesto que consentir deliberadamente la muer-
te ajena con capacidad cierta de impedirla equivale a provocarla. Se
dird que en el caso pasivo simplemente se deja que el mal siga de
nuevo su curso, mientras que en el activo se colabora con el proce-
so mortal anadiendo algo mortifero, pero en ambos casos se decide
acortar un poco mas la llegada de una muerte inmediata, dolorosa e
inevitable ...

b) Asi las cosas, surge el riesgo probable de que con cierta fre-
cuencia estemos incurriendo en discriminacion injusta: y es que
seria arbitrario el permitir al paciente con asistencia mecanica ade-
lantar a peticion propia su muerte mediante su desconexion y, en
cambio, no ayudar directamente a quien (no estando en esa depen-
dencia mecanica) solicitara otro género de atenciéon médica con el
mismo objetivo. Igual que seria obviamente discriminatorio negar la
asistencia para su muerte voluntaria a quienes estuvieran incapacita-
dos del todo para intentarla.

c) Por si pesaran poco tales argumentos, queda todavia el de
mayor calado, a saber, el reconocimiento efectivo de la soberania del
sujeto sobre su propia existencia. Las razones para acabar su vida, de
ser lo suficientemente razonables, reiteradas y contrastadas, consti-
tuyen las mismas razones que reclamarian como un deber moral la
ayuda ajena a fin de poder cumplir ese propésito. Las condenas de
las iglesias son facilmente imaginables; quiza no tanto los bien fun-
dados obstaculos que aqui expondra el experto en derecho civil, etc.
Pero, con todas las reservas del caso, no hace falta ejercer de osado
profeta para adivinar que el futuro de la Humanidad exigird progre-
sivamente por razones morales que cada cual sea el dueno de la
duracion de su vida y, por tanto, de decidir el momento y la forma
de abandonarla.
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LAS VIRTUDES PARA UNA “BUENA MUERTE”

Todo lo anterior desemboca en unas conclusiones sobre la muer-
te mas deseable que, a fin de cuentas, son las condiciones mismas
de posibilidad de alcanzarla. Una buena muerte requiere el ejerci-
cio (y, por tanto, la previa adquisicion reflexiva) de algunas virtudes
principales.

1. Por parte del moribundo, para su propia muerte y lo mismo si
decide aguardarla que adelantar su venida, necesita sobre todo cora-
je o valentia. Esta es la virtud que demanda enfrentarse a lo temible,
y no hay duda de que la muerte es temible para el hombre y —habi-
tualmente- hasta lo mas temible. Es sin duda la prueba mas dura, la
humillacién mas poderosa, la aceptacién para el ser provisto de con-
ciencia de dejar de ser. Nada, pues, de temeridad ante ella, como si
fuera un trago mas de la vida, pero menos todavia de cobardia. Y no
s6lo, por cierto, coraje para dejar este mundo, sino para encarar tal
vez lo mas dificil de ese trance. Si alin permanecen quienes hayan
sufrido las consecuencias, seria el momento de aceptar la responsa-
bilidad por los errores y los desamores de uno..., para asi alcanzar la
ansiada reconciliacion.

2. Si venimos al lado de los familiares y médicos que le atienden,
parece que lo mas bdsico hacia quien se muere es el respeto. Respe-
to es lo que todo hombre -sélo el hombre y todos sin excepcion-
merece como un ser dotado de dignidad; es decir, un ser al que su
conciencia, y con ella su libertad, le distinguen de (y le elevan sobre)
cualesquiera otros seres naturales. O sea, respeto es la propiedad del
trato que el hombre debe recibir en cuanto se le considera fin en si
mismo, y nunca un medio para otros; ese trato que le vuelve sujeto
y le prohibe ser objeto; el que hace de él una persona tnica, y no un
simple individuo intercambiable.

Pero es un hecho que el enfermo, en medio de la dolorida humi-
[lacion que soporta, estd tentado a renegar de su humanidad y a per-
derse a si mismo el respeto que también se debe. Ahora es, pues,
cuando lo necesita mds que nunca. Desde la innegable impotencia
en que se encuentra, su autoestima flaquea; desde su forzosa depen-
dencia respecto de quien le cuida, nada mas cémodo e incluso gra-
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tificante que declinar su voluntad en la voluntad ajena; desde una
libertad ahora tan recortada, nada le cuesta renunciar a ella por com-
pleto. En una palabra, el enfermo puede querer dejar de ser sujeto;
sujetos, para él, seran unos pocos familiares y principalmente su
médico: sobre todo, que sea este Gltimo quien disponga de su suer-
te y tome las decisiones acerca de lo que le concierne.

Claro que, por lo que a los familiares respecta, y ante un ser tan
desvalido, no es dificil traspasar la frontera del respeto. A mi enten-
der, muestras de ello serian ese frecuente aninar atiin mas al ser mori-
bundo en la atencion que le prestamos, el referirse sin cuidado en su
presencia a su desesperada situacién, dar muestras de cansancio por
la sujecion que nos crea o suponer, puesto que no da senales de sen-
tirse aludido, que no pertenece ya a este mundo...Pero el caso es que
también su médico estd expuesto a la misma tentacién frente a su
paciente, también él corre el riesgo de faltarle al respeto. No sélo a
causa de esa masividad que le induce a tomarle por un nimero mas
en su lista de consulta o de planta, un caso mas en el tipo de pato-
logia del que es especialista; no sélo también en virtud de la abs-
traccién que ha de operar sobre un ser al que ha “objetivado” como
afectado de tal o cual desarreglo. Sobre todo, porque la debilidad del
moribundo le revela su propia fuerza y le hace consciente de su
inmenso poder, un poder -en Ultima instancia- de vida y muerte.
Espectador privilegiado de la miseria de ese ser que se descompone,
sno ha de serle costoso descubrir la riqueza mas oculta de su digni-
dad? Pues bien, ese respeto (el limite que no puede traspasar) es el
que obliga al médico a unas cuantas pautas de su conducta con el
enfermo terminal: informarle con veracidad de su estado, compartir
las decisiones que hubiera que tomar y, en fin, aceptar la libre deter-
minacién del sujeto sobre el modo y momento de su propia muerte.

3. Pero quien sufre no comienza por pedir de los demds otra cosa
que compasion o piedad, ese sentimiento (y virtud) que se despierta
a la vista del mal ajeno. Aunque no la exprese, aunque a menudo
crea falsamente que su demanda le rebajaria a los ojos del otro, ésa
es también la primera solicitud del enfermo a cualquiera que le con-
temple. Y nada mds justo que prestdrsela, a poco que se repare que
aquél padece un dano del que nadie esta libre y que a todos nos
sobrevendra algin dia. La compasién brota de imaginar la desgracia
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ajena como propia. Com-padecemos al sufriente, sim-patizamos con
él, porque al fin y al cabo su dolor nos es comun. Tan natural, tan
universal en el hombre es la actitud compasiva o humanitaria que, a
quien no la muestra, le tachamos sin mas de inhumano.

Como las otras dos actitudes virtuosas precedentes, la compasion
requiere ser entrenada durante la vida para no quedarse en simple
emocion espontanea y blanda. Pues piadoso con el mal ajeno es
quien ha comprendido que todo dolor humano es sintoma y recor-
datorio de nuestra mortalidad, y que no hay condicién que nos sea
mas compartida que esa de morituri o seres conscientes de estar des-
tinados a morir. Los inmortales desconocen la piedad. Lejos de indi-
car prepotencia o alguna voluntad de rebajar al otro, la piedad sélo
es posible entre iguales, entre seres sometidos a la misma pena defi-
nitiva; o sea, a la comdn humillacién de la muerte. Mas adn, como
solo la dirigimos a lo que la merece, la compasién es sefal cierta de
un reconocimiento del valor de su objeto: el hombre no seria mise-
rable, es decir, compadecible, si no fuera a un tiempo valioso. La
compasion es la virtud mas acorde con nuestra humanidad, por ser
la actitud que nace de la consideracién simultdnea de nuestra mise-
ria (el dolor y la mortalidad) y de nuestra grandeza (la conciencia y
la libertad). La que nos mira a la vez, segln escribié Borges, como
seres patéticos y preciosos.

Si el enfermo es un ser patético, y bajo tal condicién nos comien-
za por aparecer, no ha perdido por ello su caracter de precioso. Esa
vida endeble o arruinada es todavia una vida humana y, como tal, la
Gnica existencia autoconsciente de su caducidad; incluso el ser mas
anénimo o mediocre es una persona insustituible y, su muerte, la
desaparicion de un valor infinito. Igual que sus acompanantes han de
extremar la compasién y también el médico debe dedicarle su pie-
dad como el primer y el mejor tratamiento. Supuesto el respeto que
a todos se debe, tal vez ese ser que termina ya no estime o merezca
ni amistad ni justicia..., pero si compasion, y tanto mayor cuanto mas
grave fuere su dolencia. En el caso Iimite del morir, es la dGltima vir-
tud que reclama y merece.
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LOS DERECHOS
DE LOS CUIDADORES

El derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros
mismos sin sentimientos de culpa.

El derecho a experimentar sentimientos negativos por ver
enfermo o estar perdiendo a un ser querido.

El derecho a resolver por nosotros mismos aquello que
seamos capaces y el derecho a preguntar sobre aquello
que no comprendamos

El derecho a buscar soluciones que se ajusten
razonablemente a nuestras necesidades y a las de
nuestros seres queridos.

El derecho a ser tratados con respeto por aquéllos a
quienes solicitamos consejo y ayuda.

El derecho a cometer errores y ser disculpados por ello.
El derecho a ser reconocidos como miembros valiosos y
fundamentales de nuestra familia incluso cuando nuestros

puntos de vista sean distintos.

El derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir que
hacemos lo que es humanamente posible.

El derecho a aprender y a disponer del tiempo necesario
para aprenderlo.

El derecho a admitir y expresar sentimientos, tanto
positivos como negativos.

El derecho a “decir no” ante demandas excesivas,
inapropiadas o poco realistas.

El derecho a seguir la propia vida.
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DECLARACION DE LOS DERECHOS
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 cuidado 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, aun cuando los objetivos de
“curacion” deban transformarse en objetivos de
“bienestar” .

Tengo derecho a no morir solo.
Tengo derecho a no experimentar dolor.

Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas
con sinceridad.

Tengo derecho a no ser enganado.

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
Jjuzgado por decisiones mias que pudieran ser contrarias
a las creencias de otros.

Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencia
religiosas y/o espirituales, cualquiera que sea la opinion
de los demds.

Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del
cuerpo humano sea respetada tras mi muerte.

Tengo derecho a ser cuidado por personas solicitas,
sensibles y entendidas que intenten comprender mis
necesidades y sean capaces de obtener satisfaccion del
hecho de ayudarme a afronta mi muerte.
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