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INTRODUCCION

Segln las expectativas de la OMS, veinte millones de personas
tendrdn cdncer en el afio 2020, de la cuales un 50-60% fallecerdn a pesar de
los diferentes tratamientos. Estas personas se enfrentardn en algin
momento de su evolucion con la muerte, con el proceso que la antecede y con
la necesidad de una terapéutica paliativa.

La atencién integral al paciente oncoldgico representa una visién
esencial y prioritaria en el tratamiento del cdncer, y debe estar presente
desde el mismo momento del diagndstico y con especial énfasis en las fases
avanzadas y terminales. El control de los sinfomas es una parcela
fundamental del quehacer sanitario, no sélo como una exigencia ética, sino
porque supone un claro factor pronéstico en los enfermos.

Desde hace mds de una década la OMS acentda la necesidad de
atender de manera prioritaria a la calidad de vida de los pacientes con
cdncer durante todas las fases del tratamiento oncoldgico. Debiéndose
tener en cuenta que los factores que disminuyen dicha calidad de vida son
mdltiples y estdn presentes desde el diagnéstico de la enfermedad,
recomiendan una intervencién conjunta y precoz de los tratamientos
oncoldgicos con intencién curativa y los tratamientos sintomdticos y de
soporte, haciendo especial hincapié en el control del dolor, la astenia y el
binomio ansiedad-depresidn.

Resulta de particular importancia el desterrar el concepto de
paciente terminal, y ofrecer al enfermo oncolégico cuidados continuos que
mejoran no sdlo su calidad de vida, sino también su pronéstico vy
supervivencia, aplicados desde el primer momento en que se diagnostica su
enfermedad.

Dentro de estos cuidados continuos coexisten diferentes actuaciones
para lograr un control sinfomdtico adecuado a las necesidades de cada
paciente. Los tratamientos de soporte hacen referencia a aquellos que se
integran asistencialmente para la mejora de los sintomas y el apoyo social a
los pacientes y sus cuidadores en cualquiera de las fases de la enfermedad,

6



siendo aplicados de forma concomitante con las terapias especificas
antineopldsicas.

Los cuidados paliativos definen aquellas actuaciones que mejoran la
calidad de vida tanto de pacientes como de familiares que se enfrentan a
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida a través de
la prevencién y el alivio del sufrimiento por medio de la identificacion
temprana con evaluacién y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales.

Los cuidados en la etapa final por tanto son aquellos que tienen lugar
cuando la muerte es inminente, con especial atencidn a los sintomas fisicos,
psiquicos y necesidades espirituales de los pacientes y sus familiares. Se
debe entender cada una de estas etapas de tratamiento como un continuo
con posibilidad de vuelta, ya que los pacientes pueden requerir en funcién de
sus diferentes necesidades un tipo u otro de atencion. El tratamiento debe
contemplar la atencion integral del paciente teniendo en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales de forma individualizada y que el
propio paciente sea el que decida sobre todas las actuaciones a realizarse.



JUSTIFICACION

La OMS, informa que en el aiio 2001 el cancer fue, sin duda, una de las
enfermedades que ha irrumpido con mayor impetu en el panorama
epidemioldgico en México desde finales del siglo XX, convirtiéndose en un
problema de salud pulblica a nivel mundial, no sélo por sus graves
manifestaciones clinicas y su alta letalidad, sino también por la gran
variedad de factores individuales, ambientales y familiares de riesgo con los
que se asocia.

El cdncer de préstata, es una de las neoplasias malighas mds
frecuente en los hombres, y se incrementa conforme aumenta la edad.
Segln registro histoldgico de neoplasias malignas, en el afio 2001 el sistema
epidemioldgico estadistico de defunciones reporta que el 87.6% de los
decesos se registraron en la poblacién mayor de 65 afios, siendo mds comun
en el medio rural, ocupando el primer lugar como causa de muerte por
tumores malignos en el sexo masculino. En el 2001 se presentaron 4.030
muertes, en promedio, once por dia, aproximadamente uno cada dos horas.

El entorno que rodea al enfermo terminal ha adquirido en los dltimos
tiempos un enorme interés. Comprender al enfermo es una de las exigencias
fundamentales de la intervencion de los profesionales de la salud. Se hace
necesario resaltar que la enfermedad no sélo tiene causas fisicas o
funcionales, sino que fambién los aspectos psicoldgicos, afectivos, sociales, y
de sentido de la vida intervienen en los procesos de salud-enfermedad y de
enfermedad-salud. En las diversas fases del paciente terminal desde el
punto de vista tanatoldgico, la Dra. Elisabeth Kiibler Ross nos induce a la
reflexion sobre la necesidad hoy en dia de humanizar el final de la vida, y
propone una ética que ayude a dotar de sentido de paz y de calor humano sus
dltimos instantes.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

¢El plan de atencidn de enfermeria desde un enfoque
tanatoldgico responde a las necesidades con las que se
enfrenta el paciente con cdncer de préstata en fase

terminal?



HIPOTESIS

Si. El plan de atencion de enfermeria establece lineamientos
pertinentes para asegurar la calidad y calidez de las acciones de enfermeria,
proporcionando para ella una guia, fortaleciendo el quehacer y se brinde una
atencidn eficiente, eficaz promoviendo el confort y alivio de los sintomas
fisicos, psicoldgicos, sociales, y espirituales, humanizando el proceso de
muerte del paciente, ayuddndolo a llegar al final con tranquilidad, dignidad y
calidad de vida, desde un enfoque tanatoldgico.

Si. El plan de atencion de enfermeria favorece, al crear conciencia
acerca de la vida y la muerte: a nifios, adolescentes y adultos para que asi
partiendo del conocimiento personal, cultural, social y a la luz de la ciencia
participen de la muerte como un proceso normal.

Si. Los cuidados de enfermeria proporcionan alivio a los sintomas
fisicos, sociales, psicoldgicos y espirituales desde un enfoque tanatoldgico al
paciente con cdncer de préstata en fase terminal.

Si. Las acciones de enfermeria adecuadas, ayudan a que el paciente
tenga alternativas de actividad, hasta sus Gltimos momentos como le fuere
posible, para que asi no se limite y se cierre en el microcosmos de la
enfermedad.
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OBJETIVOS A CONSEGUIR

Objetivo general:

Elevar la calidad de vida del paciente con cdncer de prostata en fase
terminal, proporciondndole una atencion integral de acuerdo a los
lineamientos del plan de atencion de enfermeria desde un enfoque
tanatoldgico.

Objetivos especificos:

1. Educar acerca de la vida y la muerte a nifos, adolescentes y adultos,
para que partiendo del conocimiento personal, cultural, social y a la luz de la
ciencia se les facilite el vivir y el morir con dignidad.

2. Proporcionar alivio de los sintomas fisicos para que el paciente viva
al mdximo y hasta el fin su potencial fisico-emocional, psicoldgico, social y
espiritual.

3. Manejar la informacion tanatoldgica de la muerte como un proceso
normal que ni se anticipa ni se pospone.

4. Idear alternativas de quehaceres y labores, en el intento de que el
enfermo continlde hasta su dltimo momento tan activamente como le fuere
posible.

5. Sensibilizar el trato entre el personal de enfermeria y la familia
para que la proximidad de unos y otros brinde la ayuda afectiva, psicoldgica
y espiritual que evite el riesgo de que el paciente se cierre en el
microcosmos de la enfermedad.

6. Replantear la vision del duelo no como simple despedida y momento
de afliccion sino en su contexto educativo y de terapia familiar.
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METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

Técnicas e instrumentos de investigacion:
> Observacién cientifica.
v' Observacion participante.
v" La triangulacion de datos.
v' Caso clinico.
v

Plan de cuidados: realizado a partir de la recogida de datos y la
valoracion de las 14 necesidades bdsicas segln Virginia Henderson.

Tipo de estudio: retrospectivo

Criterios de inclusion:
Sexo masculino.

Participaran personas entre 65 afios y que acepten participar en el
estudio.

Paciente con cdncer y pronédstico de vida inferior a los 6 meses.
Todo paciente que no responda a tratamiento médico convencional.
Paciente que presente una enfermedad progresiva e incurable.
Paciente en fase de agonia.

Criterios de exclusion:

Todo paciente que no tenga cdncer de prdostata en fase terminal.

Lugar

El estudio se realiza en el domicilio de paciente, una vez que es dado
de alta con fecha 30 de Abril - 5 de Septiembre 2008 del Hospital General
de Ledn, Gto. El cual pertenece a un tercer nivel de atencion, con domicilio
en Bulv. Adolfo Lépez Mateos y Paseo Insurgentes, Ledn, Gto.

Historial clinico

Paciente masculino de 65 anos. Acude al servicio de consulta externa,
por presentar inflamacién en miembro inferior izquierdo de diez dias de
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evolucién. Manifiesta el medico lo siguiente: necesidad frecuente de orinar
por la noche, mucha dificultad para orinar, sensacion constante de orinar.
Con estas manifestaciones en consulta externa se le recomienda acudir con
el urélogo, quien después de la valoracién, el expediente clinico, los
antecedentes familiares y personales, envia la orden de los siguientes
estudios: antigeno prostdtico especifico prueba de laboratorio que mide las
concentraciones de (APE) en la sangre seguido de éste se le realiza una
biopsia en busca de células cancerosa y determinar la puntuacién de
Gleasson.

Antecedentes personales. Relativamente sano, sin intervenciones
quirdrgicas, ni buenos hdbitos alimenticios, sin adicciones al alcoholismo ni al
tabaco. Poca actividad fisica.

Antecedentes familiares. Cuenta con antecedentes de cdncer madre y
hermana fallecen ambas de cdncer en el estémago

Exploracion fisica

e Conciente, orientado, normo hidratado y normo coloreado
e Tension arterial 130/80

e Abdomen blando depresible no dolorosa a la palpacion

e Se manifiesta asintomdtico

e Con edema de miembro inferior izquierdo

Se confirma el diagnéstico, cdncer de préstata, se somete a cirugia
linfa denectomia pélvica, la cual confirma que los nddulos contienen cdncer
por lo tanto, el siguiente tratamiento hormonoterapia, que consiste en el
bloqueo de la accién hormonal para impedir el crecimiento tumoral. Asi
continda por un tiempo prolongado durante el cual no se logra una estabilidad
el cdncer atraviesa la cdpsula de la préstata y compromete tejidos vecinos
pero adn nho ha producido metdstasis, se recurre a la quimioterapia para
matar o impedir el crecimiento de las células malignas. Siendo éste un
tratamiento agresivo, el paciente no lo concluye y el médico tratante le
retira las citas. Habla con los familiares diciendo que no tiene caso seguir
martirizdndolo con dicho tratamiento ya que el cdncer se ha diseminado por
los huesos y ganglios linfdaticos. Sugiere el tratamiento paliativo, control del
dolor, y solamente esperar.

Evaluacion general
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El paciente se mantuvo activo, durante gran parte del proceso de su
enfermedad en cuanto ésta se lo permitia, manifestaba haberse habituado
muy bien a la situacién actual de su enfermedad. Siguié una dieta equilibrada
en la que incluia todos los grupos alimenticios, realizando una adecuada
ingesta de liquidos lo que decia no importarle si eso le iba a ayudar, en el
proceso de su enfermedad.

En todo momento se mostré muy angustiado por su situacion actual y
la evolucion tan rdpida de la enfermedad. Refiriendo que ya desde atrds no
podia conciliar el suefio y se despertaba varias veces por la noche, pensando
en lo que se le habia venido encima en tan poco tiempo. Manifestaba tener
miedo a la evolucién y desenlace de su enfermedad, ya que desde un principio
fue informado de la gravedad de su mal.
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I. ANATOMIA DE LA PROSTATA

Descripcion

La préstata, 6rgano compuesto por glandulas y estroma, ambos
intimamente unidos y delimitados por la cdpsula prostdtica comun. Tiene
forma de castafia o tridngulo achatado en su base o cara superior. Pesa 20 a
25 gy mide 3 x 4 x 25 cm. en el hombre adulto. Estd alojada en el
compartimiento o nicho prostdtico inmediatamente por debajo de la vejiga.
Su extremo opuesto, mds aguzado, el dpex o vértice prostdtico, termina
junto al segmento distal de la uretra prostdtica en la aponeurosis perineal
media.

Las gldndulas de la préstata estdn formadas en su mayor parte por
células secretoras, de las que derivan los adenocarcinomas, que son los
tumores mds frecuentes de este dorgano. Dichas células secretan fosfatasa
dcida y poseen antigeno prostdtico especifico, utilizado en la identificacion
de tumores derivados de estas células. Desde los 30 afios en adelante, se
producen en la préstata diversas alteraciones histoldgicas, como atrofia
focal, fibrosis periglandular e inflamacion crénica focal, alteraciones que
afectan preferentemente la zona periférica.

La gldndula prostdtica forma parte del sistema reproductor masculino.
Tiene la funcion de producir un liquido que se mezcla con el liquido de las
vesiculas seminales y los espermatozoides para formar el semen. Durante la
eyaculacion, el semen se expulsa por el pene a través de la uretra. La salud
de la prostata estd estrechamente relacionada con las hormonas que son
quienes mantienen su funcionamiento correcto.

Zonas en la glandula prostatica

1. La anterior, de naturaleza fibromuscular, no contiene gldndulas y no
participa de la patologia general.

2. La periférica tiene un origen endodérmico, forma el 70% de la
glandula prostdtica y es una zona con un gran componente glandular y
poco estromal. Sus gldndulas drenan por debajo del utriculo
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prostatico y los conductos eyaculadores, y suele ser la zona mds
afectada por el cdncer de préstata (70-80%).

3. La central, que representa el 25% de la gldndula, y resulta afectada
por un 10 % de los adenocarcinoma.

4. La transicional, y peri uretral tfienen un origen mesodérmico,
representan el 5% de la gldndula, se sitdan rodeando a la uretra
prostdticay es la zona de mayor afectacion por la hipertrofia benigna.
Se ha observado que pequefios aumentos de tamafio prostdtico a
expensas de la zona de transicion, generan una mayor cantidad de
sintomatologia obstructiva. Inicialmente se observa un pequeiio nédulo
de naturaleza estromal, mds pequefio en la zona periuretral que en la
de transicion, al que, posteriormente, se le afiade tejido glandular en
la zona de transicion.

La presencia de la obstruccion debida al crecimiento de la zona de
transicién genera paulatinamente una serie de alteraciones, funcionales y
anatomicas a nivel vesical, que en su evolucién producen las siguientes fases.

1. Para compensar la obstruccion la vejiga aumenta su fuerza de
contraccién. De ordinario esta fuerza suele ser de 20-40 cm. de H20,
pudiendo llegar en esta fase hasta los 80 cm. de H20. Se produce una
hiperplasia del detrusor.

2. Retencion cronica. En esta fase sigue aumentando la hiperplasia del
detrusor, no siendo ésta suficiente para superar la obstruccién. Aparecen
celdas y diverticulos vesicales, "orina residual", y no se vacia correctamente
la vejiga.

3. Distension vesical. Aparecen cambios isquémicos y fibrosis en el
detrusor, sustituyéndose el mdsculo por fibras de coldgeno. En esta fase
pueden aparecer incontinencia por rebosamiento y alteraciones en el fracto
urinario superior. Esta ultima fase cada vez es mds infrecuente, requiriendo
un control quirdrgico y del urélogo.

Estas dltimas dos zonas se consideran el sitio de origen del
adenocarcinoma de la préstata. Las arterias que la irrigan nacen de la
arteria iliaca interna o arteria hipogdstrica. Los linfaticos drenan hacia los
ganglios iliacos externos, hipogdstricos medios e inferiores, sacros laterales
y prevesicales.
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Fisiopatologia

Morfologia. Es un aumento de tamafo de la zona de transicion y de la
region periuretral proximal, debido a un proceso hiperpldstico expansivo del
tejido glandular y del estroma. Macroscépicamente muestra un aspecto
multinodular, dado por nddulos blanquecino amarillentos de 1 a 10 mm. de
didmetro, y, entre ellos, por bandas de tejido fibroso o fibrohialino. La zona
periuretral hiperpldstica macroscopicamente es blanquecina y lisa por estar
compuesta preponderantemente de tejido fibromuscular. Los nédulos pueden
ser fibrosos, fibromusculares, musculares, fibroglandulares o fibro-
mioglandulares. Estos dltimos son los mds frecuentes. Si tienen muchas
gldndulas muestran un aspecto poroso o esponjoso y ellas pueden contener
cuerpos amildceos o concreciones. La consistencia de la glandula hiper-
pldstico es menor de la que suele tener el cdncer de la prostata.

Metdstasis. Ellas se realizan por via linfatica o hematdgena. La
invasion de estos sistemas puede ser precoz (inclusive, aunque
excepcionalmente, en el carcinoma incidental Al). Pero corrientemente
existen mds metdstasis en tumores de mayor tamafio. Las metdstasis
hematdgenas a los huesos pueden producirse sin una concomitante
diseminacidn linfatica. Las metdstasis mads frecuentes son las ganglionares
linfaticas regionales (ganglios obturadores, hipogdstricos e iliacos). Las
metdstasis 6seas mds frecuentes son las de la pelvis, cuerpos vertebrales,
fémur y costillas. Las viscerales mds frecuentes son las de pulmones, higado
y gldndulas suprarrenales.

Las metdstasis son de gran importancia en el cdncer de la préstata, ya
que, con pocas excepciones, de ellas depende la mortalidad. Las
determinaciones seroldgicas de antigeno prostdtica y fosfatasa dcida
prostdtica son de gran utilidad para el diagnéstico clinico del cdncer o de
metdstasis.

La invasién de la prostata por otros cdnceres es por extension: en el
carcinoma de epitelio de transicién de la vejiga, cdncer del recto y en el de
las vesiculas seminales, este Ultimo muy raro. Ocasionalmente se produce un
compromiso aislado de la préstata en linfomas, metdstasis de melanoma, de
carcinoma bronco génico y del estomago.

Funcion principal y complicaciones
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Una de sus funciones principales es la de proporcionar al flujo seminal
los nutrientes y otras sustancias que se mezclan con el espermay lo nutren,
protegen y transportan al exterior del pene mediante la eyaculacién. La
prostata ayuda a expulsar el semen portador de espermatozoides con
suficiente fuerza hacia el exterior del cuerpo para que pueda llegar a
fertilizar el évulo de la mujer. La préstata es una gldndula y contiene fibras
musculares que se contraen y se relajan.

Hay varios tipos de problemas que pueden surgir en la gldndula
prostdtica: infeccidn, inflamacidn, crecimiento y cdncer.

Las /infecciones de préstata pueden ser transitorias o duraderas, sin
importancia o graves. Entre los posibles sinfomas de la prostatitis, bastante
habitual en los hombres a partir de la edad adolescente, se encuentran la
miccién frecuente y/o dolorosa, otras dificultades urinarias y la eyaculacién
dolorosa.

El crecimiento de la préstata, también conocido como "hiperplasia” o
"hipertrofia prostdtica", puede formar parte del proceso normal de
envejecimiento del hombre. Si bien los hombres pueden padecerla ya en su
juventud, esta condicion suele aparecer en edades mds maduras.

El cdncer de prostata es la segunda forma de cancer mds comdn, pero
suele ser de crecimiento lento y, por tanto, no presenta sinfomas durante
mucho tiempo. Cuando las células que componen el cdncer hayan crecido en el
interior de la préstata llegando a conformar una masa critica en tamafio y
cantidad de células, el cdncer puede extenderse al exterior de la gldndula
prostdtica, hacia otras partes del cuerpo.

Hiperplasia de prostata

Hiperplasia significa aumento. Si es benigna no equivale a cdncer. Por
tanto, la hipertrofia benigna, el “"tener o padecer de la prostata” como se
dice coloquialmente es uno de los problemas mds comunes en los hombres a
partir de los 50 afios. Fundamentalmente se debe a que con los afios, la
préstata va creciendo, originando una compresién en la uretra, lo que
produce problemas en particular a la hora de miccionar.
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PROSTATA NORMAL

La principal sinfomatologia de la hiperplasia de préstata es causada
por la obstruccion que produce la préstata aumentada de tamaiio a la salida
de la orina de la vejiga. En una fase temprana del proceso, el paciente por lo
general presenta muy pocos sintomas dado que la vejiga adn es capaz de
compensar el aumento de la resistencia al flujo urinario. Sin embargo, a
medida que avanza la obstruccién se instala una constelacion de sintomas
conocidos genéricamente con el nombre de "prostatismo" causados por
sintomas obstructivos.

Estos sintomas pueden ser ocasionados por el cdncer de préstata.
Pero existe la posibilidad de que otras enfermedades ocasionen los mismos
sintfomas. Se debe consultar con el médico en caso de que se presente
cualquiera de los siguientes problemas:

Disminucion del calibre o interrupcién del chorro urinario.

Aumento de la frecuencia de la miccién (especialmente por la noche).
Dificultad para orinar.

Dolor o ardor durante la miccién (expulsién de la orina).

Presencia de sangre en la orina o en el semen.

Dolor en la espalda, las caderas o la pelvis que no desaparece.

Dolor con la eyaculacién.

La obstruccion se asocia con una disminucién de la distensibilidad vesical.
Todos estos cambios se combinan para provocar la aparicion de los sintomas
irritativos que a menudo preocupan mds a los pacientes: la disminucion de la
capacidad funcional de la vejiga y la aparicion resultante de polaquiuria,
urgencia, hicturia e incontinencia con urgencia. Los sintomas irritativos
suelen ser el reflejo de contracciones involuntarias de la vejiga.

El cancer de prdstata se encuentra principalmente en varones de edad
avanzada. A medida que los hombres envejecen, la préstata puede
agrandarse y bloquear la uretra o la vejiga. Esto puede ocasionar dificultad
para orinar o interferir con la funcién sexual. El problema se conoce con el
nombre de hiperplasia prostdtica benigna, y si bien no se trata de un cdncer,
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es posible que se necesite la cirugia para corregir la hiperplasia prostdtica
benigna. Otros problemas que afectan la glandula pueden ser similares a los
sintomas del cdncer de la préstata.

Entre las pruebas y procedimientos que se pueden utilizar para
detectarlo y diagnosticarlo se encuentran los siguientes:

Examen digital del recto mediante el cual. El médico o la enfermera
inserta un dedo dentro de un guante lubricado en el recto y palpa la
préstata a través de la pared rectal en busca de nédulos o dreas anormales.

Antigeno prostdtico especifico (APE): prueba de laboratorio que mide
las concentraciones del APE en la sangre. El APE es una sustancia producida
mayormente por la préstata que se puede encontrar en mayor cantidad en la
sangre de los hombres que tienen cdncer. La concentracion de APE también
puede ser elevada en los hombres que sufren una infeccién o una
inflamacidn de la préstata, o que tienen una hiperplasia prostdtica benigna.

Ecografia transrectal procedimiento por el cual se inserta en el recto
una sonda que tiene aproximadamente el tamafio de un dedo para examinar
la préstata. La sonda se utiliza para hacer rebotar ondas de sonido de alta
energia contra los tejidos internos de la prostata (ecografia) y crear ecos.
Los ecos forman una imagen de los tejidos corporales denominada ecograma.
La ecografia transrectal fambién se puede usar durante una biopsia.

Biopsia: extraccion de células o tejidos realizada por un patélogo para
observarlos bajo el microscopio. El patdlogo examina la muestra en busca de
células cancerosas y determina la puntuacion de Gleason, que varia de 2
hasta 10 y describe la posibilidad de que el fumor se disemine. Cuanto mds
baja la puntuacién, menor la probabilidad de diseminacion del tumor. Existen
dos tipos de procedimientos de biopsia que se emplean para diagnosticar el
cdncer de la préstata.

Biopsia transrectal extraccion de tejido de la prostata mediante la
insercion de una aguja fina a través del recto hasta la prdostata. Este
procedimiento se suele practicar con ecografia transrectal para ayudar a
guiar la aguja. Un patélogo examina el tejido al microscopio en busca de
células cancerosas. .

Pronésticos y posibilidades
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El estadio del cdncer (ya sea que afecte parte de la préstata, que
involucre toda la gldndula o que se haya extendido a otras partes del
organismo). La edad y la salud general del paciente. Si el cdncer ha sido
recién diagnosticado o ha regresado.

El prondstico depende también de la puntuacion de Gleason y el indice
de APE.

El proceso que se emplea para definir si el cdncer se ha extendido
dentro de la préstata o a otras partes del organismo se llama clasificacién
por estadios (o estadificacién). Es importante conocer el estadio o etapa de
la enfermedad a fin de planificar el tratamiento.

Exploracion dsea. Se inyecta una cantidad pequefia de material radiactivo
en el torrente sanguineo del paciente. El material radiactivo se acumula en
las células anormales de los huesos.

Linfadenectomia pélvica. Procedimiento quirdrgico para extirpar los
nédulos linfdticos de la pelvis. Un patélogo examina el fluido bajo el
microscopio para determinar si existen células cancerosas.

Biopsia de las vesiculas seminales. Extraccién de liquido de las vesiculas
seminales que producen semen mediante una aguja. Un patdlogo examina el
fluido bajo el microscopio para determinar si existen células cancerosas.

Diseminacion del cancer
A través del tejido. El cancer invade el tejido normal que lo rodea.

A través del sistema linfdtico. E| cancer invade el sistema linfdtico y
circula por los vasos linfdaticos hasta otros lugares en el cuerpo.

A través de la sangre. El cancer invade las venas y los capilares y
circula por la sangre hasta otros lugares en el cuerpo. Cuando las células
cancerosas se separan del tumor primario y circulan a través de la linfa o la
sangre hasta otros lugares en el cuerpo, se puede formar otro tumor. Este
proceso se llama metdstasis.

El tumor secundario (metastdsico) es el mismo tipo de cdncer que el
tumor primario. Por ejemplo, si el cdncer del seno (mama) se disemina hasta
los huesos, las células cancerosas de los huesos son en realidad células de
cdncer de mama.
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Segln el cdncer avanza del estadio I al estado IV, en el puntaje de
Gleason puede variar de 2-10. Las células cancerosas crecen dentro de la
préstata y traspasan la capa externa de la préstata hacia el tejido
circundante y luego a los ganglios linfaticos u otras partes del
cuerpo.

Estadio |

Uridter
—— Ganglio linfatico ———F——1

— Conducto deferents —

Vijiga

Vasicula seminal
Glandula prostatica —

Recto

Uretra

Estadio 1l Estadio IV

Nl 9

El cancer s poiin

r 4
(AL 0 dseminaraoies

En el estadio I el cdncer estd restringido Unicamente a la prdstata.
No puede palparse durante un examen rectal digital y no es visible mediante
un examen por imagen. Suele encontrarse de manera accidental durante una
cirugia programada por otras razones, como la hiperplasia prostdtica
benigna. El puntaje de Gleason es bajo.

En el estadio IT el cdncer estd mds avanzado que en el estadio I, pero
adn no se ha extendido fuera de la prostata.

En el estadio IIT el cdncer se ha extendido mds alld de la capa
externa de la prostata hasta los tejidos vecinos. Se puede encontrar cdncer
en las vesiculas seminales.

En el estadio IV el cancer ha hecho metdstasis (se ha extendido) a los
ganglios linfdticos cercanos y no cercanos a la préstata y a otras partes del
cuerpo, como la vejiga, el recto, los huesos o los pulmones. El cdncer de la
prostata suele extenderse a los huesos.
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Aqui el cdncer ha producido metdstasis especialmente a hueso
(detectados en la gama grafia) y a ganglios linfdticos. No es curable
actualmente pero hay fratamientos paliativos.

El cancer de préstata es un tumor maligno muy frecuente y aparece
generalmente a partir de los 40 afos. Uno de cada 10 pacientes puede
desarrollar cdncer de prostata y 3 de cada 100 pueden morir por dicha
causa.

El cancer de prostata es el desarrollo de células indiferenciadas
(malignas) dentro de la prostata, generalmente en la region posterior cerca
del recto. En etapa avanzada se puede localizar fuera de ella, como en
huesos y ganglios linfdticos.

Estas manifestaciones pueden aparecer muy tarde cuando el cdncer
esta muy avanzado, esto obliga a recurrir a procedimientos cada vez mads
agresivos que reducen la calidad y expectativa de vida del paciente

Diferentes estudios han demostrado que cuanto mds joven es la
persona que desarrolla cdncer de préstata, mayor la agresividad de éste y
por tanto requerird tratamiento mds radical. Este cdncer, si no es detectado
a tiempo pone en peligro la vida. Igual sucede con el estado de salud: cuanto
menos saludable el enfermo afectado de cdncer de préstata, mds agresivo
esta.

Sintomas. Aparecen cuando ya el cdncer estda avanzado. Los mds
frecuentes son: dificultad o dolor al orinar, chorro débil, goteo, sangre en la
orina y en el semen. El dolor lumbar aparece cuando hay siembras
(metdstasis) en la columna vertebral. La deteccidon temprana, es decir antes
de aparecer cualquier sintoma, aumentan considerablemente las
posibilidades de curacién.
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Opciones de tratamiento y cirugia

Observacion. Consiste en la observacidon del paciente sin suministrar
tratamiento alguno hasta que aparezcan o se acentilen los sintomas. Esta
indicada en ancianos con otros problemas médicos y con cdncer de préstata
poco avanzado.

Linfadenectomia pélvica: Consiste en remover los nédulos linfaticos.

Orguidectomia o remocion de los testiculos que son la principal fuente
de produccion de testosterona pelvis. Si los nédulos contienen cdncer, no se
remueve la préstata y se recomienda otro tratamiento.

Prostatectomia radical. Se extrae la préstata junto con los tejidos y
linfdticos vecinos. Produce impotencia e incontinencia urinaria y fecal.

Prostatectomia transuretral. Se extrae parte del tejido prostdtico a
través de la uretra, mediante un cistoscopio. Se emplea para aliviar la
obstruccion, especialmente en ancianos o personas que podrian no tolerar la
operacion radical, o sus consecuencias.

Radlioterapia. Consiste en la irradiacién para extirpar las células
cancerosas. La irradiacién externa se hace mediante una mdquina que irradia
el cuerpo y la irradiacién interna mediante semillas, alambres o catéteres
radioactivos. La radioterapia suele producir problemas urinarios.

Hormonoterapia. Consiste en el blogueo de la accion hormonal para
impedir el crecimiento fumoral. Esta terapia suele producir oleadas de calor,
alteraciones de la funcién sexual, pérdida del deseo sexual, impotencia y
alteraciones dseas.

Los tratamientos de hormonoterapia incluyen:

Antagonistas del factor liberador de la hormona luteinizante que impiden
la produccion de testosterona por parte del testiculo (luproide acetato,
goselerin y buserelin).

Antiandrdgenos como el flutamide y bicalutamide, que contrarrestan la
testosterona.

Medicamentos que impiden que las adrenales produzcan andrégenos como
el ketoconazol y la aminoglutamida.
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Estrogenos. Que promueven las caracteristicas sexuales femeninas
impidiendo que los testiculos produzcan testosterona. Son poco usados por
sus graves efectos adversos.

Criocirugia. Se destruye el tejido canceroso con temperaturas muy
bajas.

Quimioterapia. Se emplean medicamentos para matar o impedir el
crecimiento de las células malignas. Se administra por via oral o inyectada

Inmunoterapia o Terapia bioldgica. Consiste en la estimulacién activa o
pasiva del sistema inmunoldgico que es el encargado de impedir el
crecimiento de las células cancerosas.-

Ultrasonido focalizado de alta intensidad. Aplicacién de ultrasonido de
alta intensidad mediante una sonda intrarrectal para destruir las células
cancerosas.
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II. TANATOLOGIA

Antecedentes historicos

Es importante situarnos en los origenes de la historia de la
tanatologia, y partir desde ahi para comprender su importancia y desarrollo
desde sus inicios hasta la forma adoptada en la actualidad.

El término de tfanatologia, fue acufiado en 1901 por el médico ruso
Elias Metchnikoff, pocos afios mds tarde premio Nébel de Medicina. En aquel
momento la tanatologia era considerada como “La ciencia de la muerte”, la
rama de la medicina forense que trataba de la muerte y de lo relativo a los
caddveres desde el punto de vista medico legal.

En 1930, como resultado de los avances en la medicina, se da inicio a
un periodo en el que se confirma “la muerte en los hospitales”. Ya para la
década de los cincuenta este sentir se va generalizando cada vez mds, y en
consecuencia el cuidado de los enfermos en fase terminal es trasladado de
la propia casa a las instituciones hospitalarias. Resultaba como si la sociedad
escondiera la muerte en un afdn de hacerla menos visible, envolviendo en el
olvido los horrores de las guerras concluidas en 1918 y 1945.

Después de la década de los sesenta, nuevos estudios realizados sobre
todo en Inglaterra evidenciaron que la presencia de los familiares durante la
muerte de un ser querido estaba quedando reducida a sélo un 25%. Como si
se quisiera hacer creer que la muerte consistia en un acontecer sin mayor
relieve, ya que al ocultarla se le despojaba de su dimension trdgica
convirtiéndola en un hecho ordinario. Tecnificdndola y programdndola, en
cierto modo se le relegaba a una categoria de inferior significado.

A partir de la entrada en escena de Elizabeth Kiibler-Ross muy bien
puede decirse que la situacion cambia. Fue ella quien orientd la atencidn
hacia los fendmenos psicoldgicos que acompaiian a los enfermos en su fase
terminal, considerando por tanto la tanatologia como una instancia de
atencidn a los moribundos. Con su abnegada labor y sus escritos, como el
conocido La muerte: un amanecer®, hizo ver los moribundos como miembros

! Aparecida en 1983, ya en 1989 resultaba traducida al espafiol. En abril de 2007, la Ed. Luciérnaga de Barcelona
ofrecié al pdblico la 39® edicién, afirmando en su cubierta de tratarse de una obra con "mds de 3 millones de
ejemplares vendidos”.
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Utiles y valiosos de la sociedad. Para tal fin cred clinicas bajo el lema
"Ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir, sin dolor y respetando sus
exigencias éticas”. Merecidamente se le considera como la creadora de la
tanatologia como ciencia.

Con el desarrollo de tan exitosa tecnologia médica se incrementé la
dificultad de conciliar el aparente contraste entre el diagnéstico y la
curacion. Curar era el objetivo mds importante de la medicina, por tanto, la
muerte, deberia ser considerada como un fracaso. Se trasformaba el
cuidado de los enfermos fterminales en un hospital, no como un lugar para
morir sino una institucion dedicada a curar y sanar.

Las expectativas en cuanto a la salud se modificaron, y con el cambio,
la muerte pasé a ser un suceso cada vez menos aceptado. Un clima nuevo
compartido con el paciente y su familia, y a menudo reforzado por médicos y
el entero personal sanitario.

Por otra parte las necesidades emocionales del paciente y de quienes
los cuidaban con frecuencia eran ignoradas e insatisfechas, y dada la
naturaleza y lo severo de la enfermedad, era normal ocultarle la gravedad de
su situacién al paciente dejdndolo solo desde el punto de vista emocional.

La negativa ante la enfermedad se debia a la creencia de que si el
enfermo lo venia a saber perderia la esperanza y aceleraria su muerte. Las
necesidades fisicas del enfermo eran descuidadas, asi como también lo eran
sus necesidades sociales, emocionales y psicoldgicas. Se seguian
considerando los aspectos espirituales, pero a menudo realizados de manera
impropia.

Como es comprensible durante el curso de éste desarrollo han tenido
lugar muchos cambios. Por eso hoy en dia proponemos mayor atencion fisica,
emocional y espiritual en el trato de estos pacientes terminales.

La nueva tanatologia

"Todas las teorias y toda la ciencia del mundo no pueden ayudar a

nadie, tanto como un ser humano gue no teme abrir su corazon a otro”®.

En consonancia con una linea realistico-afectiva, la nueva tanatologia,
tiene como objetivo, fomentar y desarrollar holisticamente las
potencialidades del ser humano, en particular de los jévenes, para enfrentar

¢ Expresién frecuente de la Kiibler-Ros en conferencias y conversaciones.
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con éxito la dificil pero gratificante tarea de contrarrestar los efectos
destructivos de la "cultura de la muerte" mediante una existencia cargada
de sentido, optimismo y creatividad. En la que el trabajo sea un placer y el
humanismo una realidad.

Ante tantas necesidades, y para compensar las fallas percibidas en el
cuidado de los enfermos terminales, surgié el movimiento de los “hospicios".
Se entiende por "hospicio” el movimiento desarrollado en Inglaterra a partir
de 1967 por Cicely Saunders, otra de las profesionales claves en este
procedimiento, cuya original modalidad de trabajo sostiene que la persona
que va a morir puede y debe ser asistida para aliviar el dolor y otros
sintomas fisicos y psiquicos provocados por la enfermedad y sus vicisitudes.
Los hospicios deberian ser algo mds que un lugar fisico en donde una persona
va a morir con dignhidad. Deberian ademds hacer valer una actitud frente al
paciente y su familia.

En el triunfo de este nuevo enfoque del ensamblaje entre la vida y la
muerte prevaleciente en nuestros tiempos, contribuyeron notablemente las
obras £/ psiguiatra y el paciente moribundo, del Dr. Eissler y Sobre la
muerte y los moribundos de Elizabeth Kiibler-Ross.

Significado etimologico y definicion real

El vocablo tdnatos deriva del griego Thanatos, la figura que en la
mitologia homérica personifica la Muerte, hijo de la Noche y hermano de
Hypnos, el Suefio. Logos es otra palabra griega, con diversos significados:
palabra, estudio, tratado, discurso.

Tanatologia, por tanto, etimolégicamente equivale a Estudio o ciencia
de Ja muerte. En adaptacion terminoldgica a nuestro caso, cabria presentarla
como el estudio o tratado de la muerte vista desde un plano psicosocial, o
como la ciencia encargada de encontrar sentido a la muerte.

Por consecuencia podria definirse como el estudio interdisciplinario de
la muerte y el moribundo, especialmente de las medidas que se aplican para
disminuir el sufrimiento fisico y psicoldogico de los pacientes en fase
terminal; asi como la aprehension del sentimiento de culpa y pérdida de sus
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familiares, cuya finalidad es que fodo paciente tenga una vida plena y llegue
a su muerte con dignidad y aceptacién 3.

Extension y contenido

Comprende por tanto el estudio de todo lo relacionado con el morir,
las pérdidas y el duelo, la enfermedad terminal, los cuidados paliativos, la
eutanasia, las visiones culturales abordadas desde la antropologia y la
sociologia: hospicios, dolor, suicidio; asi como las dimensiones econdmicas,
psicoldgicas, sociales, morales, espirituales, bioldgicas y cuanto aspectos
directa o indirectamente se relacionan con el final de la vida y el
pensamiento en torno a la muerte, o lo que pudiere tener lugar después de la
misma.

Es por tanto una disciplina dificil de abordar por las mdltiples facetas
y diversos campos de andlisis que interrelaciona. Se encarga del estudio
integral e interdisciplinario de la muerte. Relne en su quehacer elementos
sociales en cada individuo y busca resolver las situaciones conflictivas que
existen en torno a la muerte, como la eutanasia, el suicidio, el abandono de
enfermos ferminales entre otros.

Considerando que la muerte tiene distintas dimensiones y por lo tanto
la estudia apoydndose en diferentes ciencias, no puede prescindir de
aquellos factores que de algin modo se relacionan con ella, bien sean
psicoldgicos, espirituales, religiosos, sociales, legales o culturales.

Estudia los sentimientos y los efectos que la muerte provoca, a los
familiares, o personas involucradas afectivamente con el paciente. Es dificil
aceptar la muerte de un ser querido como algo natural. Apoya también al
equipo sanitario en la liberacion de las emociones que el asiduo trabajo con la
enfermedad, el dolor y la muerte conllevan.

No faltan quienes consideran el quehacer tanatoldgico como una
pérdida de tiempo, pues ya la simple mencion de la muerte resulta
desagradable, y se piensa que en realidad nunca se conseguird en una buena
preparacion para la misma. Se trata de una de las posibles opiniones acerca
de esta nueva rama de la medicina, en gran parte fruto de un escaso

3 Cf. Rebolledo, Federico, Fundamentos de tanatologia médica, México 1996, p. 15; Tanatologia.
http://www.google.tanatologia
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conocimiento de la realidad objetiva. Cuando se piensa en la muerte, se
piensa en la de los demds muy rara vez en la nuestra, pero que pasa cuando
un dia nos enfrentamos al diagnéstico de una enfermedad en fase terminal,
cuando ya ho hay nada mds que hacer, ¢qué pasa a partir de ese momento,
qué siente el paciente que se encuentra al frente de esta situacién?

La tanatologia se basa en observar, describir e investigar las
reacciones fisicas, mentales, psicoldgicas; percepciones, pensamientos,
recuerdos y sentimientos, asi como las emociones del enfermo terminal. La
tanatologia involucra familia, médicos a cargo, ministros religiosos,
trabajadoras sociales y enfermeras, es decir a todos aquellos que tienen
contacto directo con el paciente.

Finalidad

La finalidad de la tanatologia no es otra que la de “humanizar el
proceso de muerte y proporcionar al hombre que muere una muerte digna"*.

En la vida de todo ser humano hay sufrimiento, dolor y muerte. La
muerte es una parte importante de la vida. En realidad, lo dnico cierto
mientras se tiene vida, es que hay muerte: van de la mano una con la otra.

Ante una enfermedad terminal o cronica se puede renunciar, gritar,
llorar, pedir ayuda o convertirse en invdlidos antes de lo necesario. Se puede
hacer tfotalmente desgraciada la vida de la familia o de las personas
cercanas haciéndoles sufrir el propio dolor. Sin embargo, también se tiene la
oportunidad de llegar al final de la vida de una mejor manera, de una manera
positiva, ddndole sentido al dolor, buscando la plenitud personal y logrando
disfrutar de esa vida hasta el momento del dltimo suspiro.

Cuando el médico ante la inminencia de la muerte bioldgica, declara
que no hay nada mds que hacer, es aqui donde empieza la labor tanatoldgica
de la enfermera. A partir de ese momento, hay que prestar atencién a la
dimension psicoldgica, espiritual, y social del enfermo. Habra que ayudarlo a
que aproveche al maximo el tiempo que le queda de vida, a ser productivo y a
que llegue a vivir su enfermedad con aceptacién, no con resignacion.

La finalidad de la tanatologia es proporcionar al hombre que muere,
una buena muerte, una muerte apropiada, con el menor sufrimiento posible
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ayuddndole a solucionar sus conflictos y a vivir de la forma mds digna ésta su
dltima etapa de la existencia. También los sobrevivientes cercanos resultan
objeto de la tanatologia, pues es importante que ellos puedan aceptar y
procesar la pérdida de su ser querido.

Consiguientemente tiene como propdsito ayudar a muchos de los seres
humanos que al enfrentarse con una enfermedad terminal con la muerte
como necesario desenlace, se sienten desesperados, infelices o con una
enorme angustia. El hombre experimenta uno de los dolores mds fuertes y
profundos al enfrentarse con su propia muerte o la de sus seres queridos.

Cuidar mas alla de curar

El principio de “cuidar mds alld de curar”, o el equivalente “de/ curar a/
cuidar”, participa de la opinion de educar para la vida y la muerte a nifios,
adolescentes y adultos para que partiendo del conocimiento personal,
cultural, social y a la luz de la ciencia, se logre no sélo vivir sino también
morir con dignidad. Procurando que el paciente o cualquier ser humano que
sufra una pérdida se le trate con respeto, carifio, compasién y que se
conserve su dignidad hasta el dltimo momento.

Se trata de ayudar al enfermo a bien morir, a aceptar la muerte como
una culminacion de vida, como algo trascendental, y aprovechar al mdximo el
tiempo de vida que le queda, sin darse por vencido ante el desarrollo
bioldgico, considerando que psicoldgica, social y espiritualmente todavia le
queda mucho por hacer. De facilitar al enfermo una muerte adecuada, en
donde se marque la ausencia de sufrimiento.

Las medicinas mitigan el dolor fisico, el tanatélogo cura el dolor del
alma, ayuda al paciente a conservar sus relaciones significativas, a cerrar
circulos; a perdonar o pedir perddn a dar el beso que nunca salié de sus
labios. Esta muerte adecuada incluye también permitirle al enfermo sentir
su dolor, pasar por sus etapas de hegacidn, depresién, culpa y aceptacion;
todo ello obviamente bajo un control de tiempo definido.

Hay que brindarle al paciente el derecho a disfrutar al mdximo los
meses, dias, u horas que le resten, motivandolo a realizar sus actividades
favoritas siempre y cuando su estado de salud se lo permita. O de no ser asi
proponiéndole algo que esté a su alcance fisico.
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A modo de ejemplo podria proponerse el caso de un nifio campesino de
seis afios internado en el hospital, donde padecia de cdncer y estaba ya en su
fase terminal. Nunca habia tenido el placer de pegarle a una pifiata. Se llegé
entonces la celebracion del “dia de nifio "y como todo pequefio ansiaba
participar en la fiesta pese a su estado de salud. Los médicos y enfermeras
decidieron darle aquella oportunidad. Su dicha se reflejaba en su rostro, al
fin estaba cumpliendo su suefio. Al regresar al cuarto y pasar unos cuantos
minutos el pequefio murié pero con la satisfaccién de haber logrado pegarle a
la pifiata °.

Pudieran afiadirse multitud de casos al respecto ®, pero tal vez baste
lo dicho para abrir un camino mds de esperanza entre quienes ya se
encuentren con enfermos en semejante situacion.

® 6. Raimbault, 6., £/ nifio ante la muerte, Madrid 1981, p. 78.

6 Cfr. Carlo Clerico Medina, Morir en sdbado ¢ Tiene sentido la merte de un nifio?, Bilbao 2008.
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III. LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Historia

El interés por los cuidados paliativos se inicié en el Reino Unido por los
afos '60 y '70 como respuesta a las necesidades no satisfechas de los
enfermos en situacién terminal y de sus familias, y de alli se expandié en el
dmbito internacional. Gracias a ellos la frase "ya no se puede hacer nadd' va
desapareciendo, y se aportan respuestas a situaciones que se daban por
pérdidas.

Los cuidados paliativos, por tanto, tienen una andadura historica de
pocos decenios, pero en un periodo tan breve han logrado ser reconocidos
como la respuesta mds ponderada, completa y satisfactoria que cabe dar en
los comienzos del tercer milenio a las necesidades de asistencia que
comporta el momento de morir o, dicho diversamente, a la etapa terminal en
la vida de un enfermo y de quienes le asisten en dicho trance.

A causa de esta minoria de edad cronoldgica, la historia de los
cuidados paliativos no ha sido adn suficientemente investigada ni escrita
desde una perspectiva global, ni en lo que se refiere a su nacimiento y tanto
menos a su desarrollo en los diversos paises y zonas del mundo donde hoy
estan implantados.

Tampoco se ha investigado ni escrito aln dicha historia desde el punto
de vista omnicomprensivo, es decir, abarcando de forma integradora todos
los aspectos asistenciales implicados de hecho y de derecho en dichos
cuidados. Asi mismo se carece de estudios coherentes y detallados sobre
sus raices o antecedentes historicos, importantes para entender la
oportunidad de su aparicién y de su posterior evolucion.

Es un hecho evidente que el progreso cientifico hace posible curar
muchas enfermedades antes consideradas incurables, y que las nuevas
tecnologias médicas y el desarrollo de “técnicas de resucitacién” hacen
posible prolongar la supervivencia de una persona y diferir el momento de la
muerte. Como consecuencia, cada vez es mayor el nimero de personas que de
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un modo u otro pueden verse afectadas por el sufrimiento de una situacion
terminal.

Importancia

Los cuidados paliativos constituyen un tema no sélo médico sino ante
todo una disciplina que en su desarrollo concierne al hombre en su totalidad,
ya que de él recibe su connotacién filoséfica, espiritual y antropoldgica,
teniendo consiguientemente en cuenta que se dirigen no sélo al enfermo en
cuanto tal sino porque afectan el dmbito familiar, profesional y social.

Los cuidados paliativos resultan ser una disciplina con caracteristicas
intrinsecas y estructurales cuya complejidad conduce a la multiplicidad de
factores de todos los componentes que concurren a determinarla. Fijando ya
la atencion a este grave y urgente problema, que en cuanto tal interroga la
ciencia médica, puede crearse aquel adecuado proceder para alcanzar en la
propia cotidianeidad el servicio a la persona, en la atencion al sufrimiento, y
en el compromiso para poner de relieve la centralidad del hombre, el respeto
de la vida y su incondicionada defensa.

En esta fase terminal en particular, en la que ya no es posible
proceder con terapias proporcionadas y en la que vige la obligacién de evitar
toda forma de obstinacion o de ensafiamiento terapéutico, se coloca la
necesidad de los cuidados paliativos,

“destinados - como reconoce la enciclica Evangelium vitae - a hacer
mds soportable el sufrimiento en la fase final de la enfermedad y
aseqgurando al mismo tiempo al paciente un sequimiento adecuado’, (n. 65) .
Lamentablemente, no obstante el desarrollo exponencial de los dltimos
afios, la discrepancia entre los medios a nuestra disposicién y lo que seria
hecesario, sigue siendo una evidencia dramdtica y actual.

Definiciones

7 Ampliamente sobre el tema Maurizio Evangelista, Los cuidados paliativos, en Actas de la XIX

conferencia internacional promovida y organizada por el Pontificio Consejo para la pastoral de la salud
sobre los cuidados paliatives, 11-13 noviembre 200, en Dolentium Hominum XX, 58 (2005) p. 35.
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Seqln el Nacional Council for Hospice and Paliative Care Services
WHO-Oms 1990, con las variantes de 1999,

"se entiende por cuidados paliativos aquellos destinados a mejorar /la
calidad de vida, y no estdn orientados a controlar el proceso evolutivo de la
enfermedad”®.

Una definicion similar la dio en 1991 el subcomité de cuidados
paliativos incluido en el programa Europa contra el cdncer, inspirandose en
un documento de la Organizacion Mundial de la Salud.

"Son cuidados totales, activos y continuados a los pacientes y a sus
familias, proporcionados por un eguipo multidisciplinar, cuando la expectativa
médica no es la curacion. E/ objetivo del tratamiento no es prolongar la vida,
sino mejorar en lo posible las condiciones presentes del paciente y la familia,
cubriendo sus necesidades fisicas, psiquicas, sociales y espirituales y si es

necesario, el apoyo se extiende al periodo de duelo”®.

Filosofia de los cuidados paliativos

La ya citada enfermera britdnica Cecily Saunders que en los afios
sesenta trato de dirigir su trabajo en la bisqueda de soluciones especificas
a las necesidades de los pacientes con enfermedades en fase terminal
revoluciond el acostumbrado tratamiento de estos enfermos, dando asi
origen a los principios de lo que hoy se conoce como cuidados paliativos.

La concepcion holistica de la persona que contempla las necesidades
fisicas, psiquicas, sociales y espirituales - la filosofia de los cuidados
paliativos - no excluye los cuidados terapéuticos porque siempre es posible
proporcionar confort y calidad de vida al paciente cuando se aplica el
tratamiento. Los cuidados paliativos intentan aportar conocimientos
especializados en cuidados médicos, psicoldgicos, de enfermeria y un apoyo,
tanto emocional como espiritual durante la fase terminal de la enfermedad
en un entorno hogarefio familiar y amigable y un aspecto importante y
fundamental, es el apoyo a la familia después del fallecimiento del paciente.

Tienen ademds como fin el que los pacientes se encuentren libres de
dolor, conscientes y con los sintomas bajo control, de tal modo que puedan
permanecer en su hogar o un lugar lo mds parecido posible, rodeado de su

8 Ib., p. 36.

° Cfr. Arnaldo Pangrazzi, Vivir e/ ocaso, Madrid 2007, p. 77.
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gente mds querida. Hay que tener en cuenta que estos cuidados ni aceleran
ni detienen el proceso de morir, no prolongan la vida, pero tampoco la
aceleran. Se puede decir que ésta es y no otra la filosofia de los cuidados
paliativos que se origind en Londres.

La finalidad de los cuidados paliativos es promover apoyo y atencion a
las personas en la dltima fase de su enfermedad, de modo que puedan vivir
tan plena y confortablemente como sea posible. El cuidado de hospicio
afirma la vida y considera la muerte como un proceso natural; no acelera ni
pospone la muerte, y existen en creencia la esperanza de que a través de un
cuidado personalizado y de una comunidad sensible a sus necesidades, los
pacientes y sus familias pueden lograr la preparacién necesaria para la
muerte, en la forma que sea mds satisfactoria para cada cual.

Los cuidados paliativos constituyen un programa integral de atencion,
orientado a responder a las necesidades de aquellos pacientes que
objetivamente no pueden esperar ser curados, y que prioritariamente
proporcionan bienestar y alivio durante el breve tiempo de vida que les
reste. Debe quedar perfectamente establecido que aqui la postura axial es
el respeto a la dignidad de la persona humana en todo momento justo, ni
antes ni después sino, soslayando estériles angustias, llegar a la muerte con
serenidad.

Si segln el existencialismo

“vivir es sufrir, sobrevivir es hallarle sentido al sufrimiento. Si'la vida
tiene algun objeto, éste no puede ser otro que el de sufrir y morir. Pero
nadie puede decirle a nadie en qué consiste este objeto: cada uno debe
hallarlo por si mismo y aceptar la responsabilidad que su respuesta /e dicta.

S/ triunfa en el empefio, sequird desarrolldndose a pesar de todas las
n10

indignidades” ™.

Viktor E. Frank menciona en su libro &/ hombre en busca de sentido,
que “la dltima de las libertades humanas es la capacidad de elegir la actitud
personal ante un conjunto de circunstancias”. Esta dltima libertad, admitida
tanto por los antiguos estoicos como por los modernos existencialistas,
adquiere una vivida significacién al brindarnos la oportunidad de elegir ser
"dignos del sufrimiento” atestiguado la capacidad humana para elevarse por
encima de su aparente destino. En ciertfo modo cabria a este propésito
recordar el dicho atribuido a Nietzche de que ‘guien tiene un por qué para
vivir, encontrard siempre el como".

10 Clinica del dolor, 2 (2003) p. 189.
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Medicina paliativa

La palabra paliar deriva del latin pallium, capa, y significa tapar,
cubrir, disimular la violencia de ciertos procesos. Mitigar y moderar el rigor,
aliviar las fatigas del cuerpo o aflicciones del alma, dar mejoria al enfermo.
Los cuidados paliativos, usualmente se definen como aquellos destinados a
“aliviar el sufrimiento cuando el curar ya no es posible”. La meta es, pues,
alcanzar una mejoria en los estdndares de vida que aun les queda a aquellos
pacientes cuya enfermedad no puede ser eliminada, y para quienes ya se
agotaron los medios para alcanzar la curacién.

La ciencia, habilidad y destreza de quienes trabajan en el campo de
los cuidados paliativos se centra en el alivio de los sintfomas y el sufrimiento
asociados con una enfermedad incontrolable a través de un cuidado activo,
flexible e interdisciplinario. Esta flexibilidad se expresa desde el comienzo
bajo el nombre original de cuidado de hospicio (hospice) que permite el
desarrollo de otros sinénimos con los que se han denominado las dreas de
trabajo y los diferentes grupos que comparten esta filosofia, de tal forma
que medicina de hospicios (hospice medicine), cuidado continuado (continuing
care), cuidado terminal (terminal care), equipos de cuidado domiciliario
(home care teams), grupos de soporte (support teams), grupos de control de
sintomas (sym ptom control teams) otros denotan simplemente la misma
actividad de cuidado que ciertamente define un drea de prdctica de cuidado
de la salud de nivel terciario altamente especializado, cuyo objeto de
trabajo es el paciente concebido dentro del concepto de su unidad familiar
que padece una enfermedad que no se puede curar y que con alta
probabilidad lo llevara a la muerte.

En este nuevo milenio, todos los enfermos, tanto los que vayan a
recuperar la salud, como quienes vayan a morir, se persigue que tengan el
mds alto grado posible de confortabilidad. La medicina actualmente tiene
entre sus objetivos principales: ‘e/ curar al paciente, aumentar Ila
supervivencia, mejorar la calidad de vida y aliviar los sintomas". Para
lograrlo se utiliza tecnologia de punta, la cual conlleva a veces el deterioro
de la calidad de vida.

1 Ib., p. 190.
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La medicina paliativa es una concepcion complementaria de la medicina
curativa y constituye una terapia de soporte muy importante y no solamente
para usarse en forma exclusiva con los enfermos en fase ferminal. Los
cuidados paliativos con estos enfermos representan un aspecto dentro del
concepto de medicina paliativa, que abarca el tratamiento del dolor y otros
factores, los cuales deben tenerse en cuenta desde el momento del
diagnéstico y comienzo del tratamiento.

Dentro de la medicina paliativa el objeto de estudio es el enfermo y el
respeto a su dignidad. El enfermo no es un nimero de cama en un gran
hospital, ni uno mds en la serie de los ensayos clinicos. Es, como dice Miguel
de Unamuno,

"El hombre de carne y hueso, el que nace, sufre y duerme, piensa y
quiere, el hombre gue se ve y a quien se oye, el hermano, el verdadero
hermano"*.

El enfoque holistico del enfermo se basa en una comunicacién eficaz,
tanto con él como con su familia y su entorno. Para que la terapéutica sea
efectiva tiene que combinar el tratamiento medicamentoso con la dieta y el
apoyo psiquico, y esto sélo deriva de una profunda comprensién de la
naturaleza humana, la cual debiera imperar en todo el dmbito de la familia.

Es muy importante sefialar una vez mds que los equipos dedicados a
atender a los enfermos en fase terminal deben ser multidisciplinarios, es
decir que tenemos que integrar tanto médicos, enfermeras, trabajadores
sociales, psicdlogos, tanatélogos y guias espirituales. De aqui que uno de los
aspectos mds importantes de la medicina paliativa es la intercomunicacién
entre los integrantes del equipo.

Los cuidados paliativos seguin la Organizacion Mundial de la Salud se
definen como

‘el cuidado total de los pacientes cuya enfermedad no responde a
tratamiento activo con finalidad curativa. El control del dolor y otros
sintomas fisicos, asi como la atencion de los problemas psicologicos, sociales
y espirituales son de especial relevancia. El objetivo de Jos cuidados
paliativos es consequir la mejor calidad de vida del paciente y su familia.
Muchos de los aspectos de los cuidados paliativos deben ser empleados en
estadios mds precoces de la enfermedad, en combinacion con los
tratamientos activos con finalidad paliativa”®.

12 cfr. http:/www.google. Filosofia de Miguel de Unamuno.
3 Cfr. www.tanatologia.entorno medico.net
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En los cuidados paliativos entran todos aquellos procederes
encaminados a controlar los sintomas fisicos molestos, y dentro de ellos
estan las facilidades para la rehabilitacion conducentes a que el enfermo
crénico y terminal pueda vivir sus Ultimos dias con la mayor calidad de vida
que su enfermedad le permita. Estos son la parte medular de la que se ha
denominado atencion permanente, y que atiende a las necesidades psiquicas,
emocionales, espirituales y sociales, proporcionando apoyo tanto al enfermo
como a los familiares.

Dentro de los cuidados paliativos juega un papel importante el lugar
donde el enfermo desea que se lleve a cabo la fase final de la enfermedad y
la muerte, y siempre se deberd respetar hasta donde sea posible el lugar
elegido por él.

Todo ello es posible solamente si se presta atencion a cada uno de los
detalles en su cuidado, principalmente la aplicacion de los avances que ofrece
la farmacologia para el tratamiento del dolor y demds sintomas que
acompafiian la fase conclusiva de la vida.

En ocasiones esto requiere un tratamiento multidisciplinario, que
incluye no sdlo a distintos especialistas médicos, sino a personal de
enfermeria, auxiliares y personal no médico. En dltimo andlisis todo este
personal junto con la familia producen un efecto equiparable al de una droga
benéfica, con una accién inmediata sobre la vida del enfermo y el alivio de
sus sufrimientos.

Los cuidados paliativos estdn constituyéndose cada vez mds en una
opcion de tratamiento médico y en un derecho de los pacientes en situacion
terminal.

"En estd linea de pensamiento la medicina se le percibe como disefiada
para servir al paciente y no a la enfermedad perfeccionando el conocimiento

y las habilidades necesarias para proporcionar al paciente un cuidado

competente y compasivo hasta el final”™*.

4 Cfr. Fernando Antezana Anaribar, Aspectos legales de los cuidados paliativos del dolor, en Actas
de la XIX conferencia, |. c., p. 51
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La terminabilidad es un hecho natural e inalterable que no debe ser
considerado como un fracaso de la medicina, y puede ser dotado de sentido
y dignidad.

En general existen marcos juridicos que reglamentan el manejo clinico
del dolor, y de esta forma los cuidados paliativos. Sin embargo, en mdltiples
paises, en particular en aquellos en vias de desarrollo, los aspectos legales
de estos procedimientos son inexistentes o rudimentarios.

Regular el comportamiento en esta situacion ha sido siempre materia
de creencia o de norma. Quienes creen en una divinidad o comparten
convicciones profundas sobre fines y medios en la vida humana acatan las
directrices de libros inspirados o lideres que representen sus convicciones.
Quienes se apeguen a la regulacion secular confian en la ley, la norma
consuetudinaria o escrita que previene, dictamina o juzga actos o
intenciones.

Entre la creencia y la norma, entre la fe y la ley existe un espacio que
puede abordarse mediante el didlogo y la consideracion cuidadosa de acto
circunstancial e intencion. Este espacio es de relaciones e intereses sociales
que existe entre las personas y sus mundos. Es un espacio abierto en el que
dia a dia surgen nuevos desafios se plantean problemas que crean otros
problemas. En este espacio multidimensional es donde se crean y recrean los
fendmenos sociales que llamamos vida, enfermedad y muerte. Cada
comunidad los construye y reconstruye en un conjunto complejo de
creencias, normas, costumbres, hdbitos expectativas, ideales y mitos.

De la misma forma hay factores que influyen notablemente la
condicion del paciente en relacién con el equipo profesional que asume su
cuidado, entre ellos: profesionalismo, formacion humanistica del médico,
relaciones humanas, valoracién de la persona y su dignidad, diferencias entre
persona e individuo, capacidad de decidir (responsabilidad), juicios racional y
valorativo, consideracién del entorno familiar, conducta acorde a normas y
principios éticos.

Las siguientes consideraciones son de alguna forma parte de los
marcos juridicos, en algin caso leyes, que dirigen el manejo del cuidado
paliativo de las personas habida cuenta de que el derecho a la vida y a la
salud son partes fundamentales de cualquier constitucidn politica estatal:

- El enfermo es la razon de ser de las instituciones y de atencion de
salud.
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- Uno de los peores sufrimientos que puede padecer un paciente
terminal es la soledad. La compafiia de sus familiares y el equipo médico es
invalorable;

- El decir la verdad al enfermo dependerd de su propia psicologia.

- Se considera un desvalor coartar el derecho de la persona a morir
en paz y con dignidad siendo agravantes si para ello prolongamos su
sufrimiento y el de sus familiares e incrementamos los gastos motivados por
la enfermedad.

Cuando se estd llevando a cabo la evaluacién ética y moral de los
fundamentos de los cuidados paliativos con especial referencia a sus
objetivos generales, hay aspectos que deben ser cuidadosamente
considerados.

- Una evaluacion médica del paciente que incluya las bases para
mejorar las necesidades del enfermo asi como los cuidados generales que se
ofrecen:

- El control de los sintomas tanto los mds corrientes como los
especificos: gastrointestinales, respiratorios, dermatoldgicos, edemas y la
sintomatologia neuroldgica y psiquica.

- Referente al manejo del dolor, la determinacion del origen
fundamental de la mayoria de los problemas de estos pacientes se abordard
por el tratamiento farmacoldgico, tales como el tratamiento del dolor de
origen neuroldgico, o el manejo del mismo en situaciones que no
corresponden a los tratamientos habituales.

- Un particular andlisis merece la atencion a la familia tanto desde el
punto de vista médico como desde el psico-social y humano.

Se debe reconocer que las tecnhologias relacionadas van avanzando a
un paso muchisimo mds dindmico y arrollador que los requerimientos
normativos y juridicos. Es por estas razones que los principios éticos y
morales se hacen cada vez relevantes y necesarios en todo lo relacionado
con los cuidados paliativos.

El respeto a la vida y el bienestar de todos los individuos mds adn de
los enfermos terminales, son principios universales de convivencia humanista
y espiritual. Es en estas circunstancias que se hace real la definicién de
salud que va mds alld solamente de la ausencia de enfermedad.
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Como corolario que ofrezca una vision humana con consideraciones
éticas y morales que superen los marcos legales en las distintas sociedades
cabe citar a Pio XII cuando manifesto que

“La vida humana existe en tanto las funciones vitales - distintas a la
simple vida de los drganos - puedan manifestarse espontdneamente, sin la
ayuda de medidas artificiales. Los médicos no tienen la obligacion de
continuar el uso de medidas extraordinarias para mantener con vida al
sujeto irrecuperable”.

Aproximacion innovadora

El modelo paliativo depende de una sinergia de esfuerzos entre los
miembros del equipo multidisciplinar (médicos, enfermeras, psicélogos,
voluntarios, asistentes sociales, fisioterapeuta, nutricionistas, asistentes
espirituales) con el fin de cuidar globalmente al paciente y a sus familiares,
bien en su domicilio o en un Aospice.

Sus objetivos a conseguir resultan frasparentes:
a) Aliviar el sufrimiento fisico y los sintomas.

Una tarea primaria es la de aliviar el sufrimiento por medio de la
terapia del dolor y la de reducir los sintomas dolorosos como las nduseas, los
vomitos, el insomnio, la ansiedad, la regresién, conservando en lo posible la
conciencia del paciente. El control del dolor mediante el uso de morfinay de
otros analgésicos, si es puesto en prdactica de manera profesional y
competente, favorece una mejor calidad de vida y ayuda a la persona a
afrontar mds serenamente la muerte.

b) Implicar al paciente y a los familiares en los procesos de decision
que se refieren a los cuidados y a la terapia del dolor.

Una buena comunicacién entre el personal hospitalario y los enfermos
contribuye a crear un clima de colaboracion y de confianza reciproca a la
hora de sacar adelante un plan de cuidados personalizados. En el modelo de
los cuidados paliativos, las decisiones terapéuticas no son impuestas, sino
acordadas, y el plan de cuidado esta continuamente adaptado a las nuevas
exigencias.

c) Integrar los cuidados médicos con las contribuciones psicoldgicas y
espirituales de la asistencia.

El proyecto de los cuidados paliativos garantiza una asistencia
especializada no solo médica, sino fambién humana y espiritual, de 24 horas
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al dia, con el fin de responder a las exigencias del moribundo y de los
familiares y de respetar su dighidad.

d) Promover la calidad de la vida.

Muchos enfermos manifiestan hoy el deseo de morir en casaq,
rodeados del calor del afecto y de los lugares familiares. Donde sea posible,
es deseable secundar este comprensible deseo, ayudando a las personas
implicadas a vivir del mejor modo posible el tiempo que les resta hasta la
despedida definitiva.

Para aquellos que necesitan de particulares tratamientos paliativos
dificiles de suministrar en su domicilio, la estructura del Aospice intenta
recrear el confort y el calor del ambiente familiar, prestando particular
atencion al uso de espacios, colores y clima relacional.

Cuando el fin se aproxima, el moribundo tiene la necesidad de que no
se le deje solo. Tiene necesidad de que alguien le fome de la mano, acoja su
angustia y le ayude a reconciliarse con su propia finitud e impotencia. A
veces la ausencia de comunicacién verbal estd contrarrestada con la
intensidad de las miradas, la intimidad de las manos que se aprietan y hablan
y, en fin, por la escucha del silencio que llena las largas esperas.

La humanizacién del morir requiere que junto a cada persona que
muere haya una persona que ama. Como contrapartida, el riesgo seria el de
despersonalizar la muerte, izarla, esconderla o evitarla, porque no se sabe
qué decir o hacer.

El capitulo de la propia historia no deberia ser escrito desde la prision
de la soledad, sino rodeado por el dnimo de presencias que ayudan a
atravesar el dltimo puente para encontrarse con el misterio de la eternidad.
El peregrino sabe que la posada no es la meta, sino una etapa para reponerse
y descansar de cara a poder alcanzar el dltimo destino.

e) Sostener a la familia en el duelo. La intervencién del personal
hospitalario se extiende, mds alld de la muerte, al periodo del duelo. Por
medio de visitas o llamadas telefénicas se busca seguir de cerca la
respuesta de los familiares a la pérdida y ofrecer el necesario apoyo moral.
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IV. HOSPICIO

Realidad secular y evolucion

El reconocimiento de las necesidades especiales de los pacientes en
agonia y la idea de brindarles un cuidado especial, no es algo nuevo. Como tal
el hospicio nace en el medievo como casa de acogida y de descanso
construida a lo largo de los itinerarios de las grandes peregrinaciones
religiosas. Alli el peregrino encontraba alojamiento, descansaba y reparaba
sus fuerzas para después reemprender el viaje. Con el tiempo, estas
instituciones se han confirmado como lugares de ayuda para las personas que
sufren, perdiendo la inicial connotacion de refugio espiritual.

Desde la segunda mitad del siglo pasado existe un reducido ndmero de
centros dedicados al cuidado de los moribundos, en su mayoria fundados por
Congregaciones Religiosas. En ellos se ofrecia asistencia a enfermos
terminales carentes de una familia que los cuidara. Fueron creados en vista
del gran ndmero de personas hecesitadas que moririan solas, con demasiada
frecuencia hasta en las calles.

A medida que las familias se fueron reduciendo y fraccionando, se
redujo el concepto de la familia tradicional extensa, y consiguientemente
fueron disminuyendo las personas preocupadas de atender enfermos graves
y moribundos. Al mismo, tiempo el acceso al cuidado hospitalario se hizo mds
facil y aceptable. "Con la creciente aceptacién del cuidado hospitalario para
las enfermedades surgié la institucionalizacion del nacimiento y de la

muerte. Morir en el hospital, mds que en la casa, se volvié la norma” 15

Con el desarrollo de la tecnologia médica de mediados del siglo XX se
incremento la dificultad de conciliar el énfasis entre el diagnéstico y la
curacién con la aceptacion inevitable de la muerte. Donde curar era el
objetivo mds importante de la medicina, parecia légico que la muerte fuera
considerada un fracaso.

En un hospital dedicado a curar no habia fdcil cabida para moribundos.
Las expectativas en cuanto a la salud se modificaron, y con este cambio
disminuyd el nimero de muertes en su entorno. La muerte pasaba asi a ser

5 Lorraine Sherr, Agonia, muerte y duelo, México-Santafé de Bogotd, 2001, p. 1.
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un suceso cada vez menos aceptado. Este panorama era compartido por el
paciente y su familia, y a menudo reforzado por médicos y enfermeras, por
lo que comenzo a ser comuin que el paciente moribundo y su familia fueran
marginados dentro del ambiente hospitalario. Las necesidades emocionales
del paciente y quienes lo cuidaban resultaban, por lo comdn ignoradas e
insatisfechas. Dada la naturaleza y la inexorabilidad de la patologia, era
natural encubrirle la verdad al paciente, a veces en la creencia de que si el
enfermo lo sabia “perderia la esperanza” y aceleraria su muerte. El mismo
temor existia en la manifiesta renuencia a administrar dosis de fuertes
analgésicos, fuertes en la idea de que cuando estos medicamentos se
administraban durante cierto tiempo causaban inevitablemente tanto la
adiccién como la muerte.

No sorprende, por tanto, que se hayan llevado a cabo relativamente
pocos estudios, o que se haya difundido escasa informacién en cuanto al
control de los sinfomas mds molestos que con frecuencia aquejan a los
enfermos. El control del dolor era deficiente, la ndusea y el vémito se
aceptaban, y una profunda debilidad y pérdida del apetito eran la norma. Las
necesidades fisicas del moribundo eran descuidadas, asi como también lo
eran sus necesidades sociales, emocionales y psicoldgicas. Solamente se
consideraban los aspectos espirituales, y esto no siempre, ya que no era raro
el que se llevara a cabo de manera inapropiada.

El concepto de hospicio hoy

Para superar semejantes ineficiencias en el cuidado de los moribundos
surgié el movimiento de los hospicios modernos. Este movimiento se remonta
a la fundacion del St Christopher’s Hospice en Londres por Cecily Saunders
en 1967. En la actualidad el movimiento se ha extendido por multitud de
paises. En el curso de este desarrollo han ido sucediéndose cambios de
importancia. Los hospicios originales, los Ilamados hospitales para
moribundos, se establecieron simplemente para proporcionar proteccién
piadosa. Cecily Saunders tuvo la precursora vision de un hospicio que
atendiera en todo las necesidades del individuo: las fisicas, las psicoldgicas,
las emocionales y las espirituales. Este cuidado podria ser provisto en un
ambiente separado de la linea troncal de los servicios de cuidado de la salud
y podria implicar tanto al paciente como a su familia.

Hospice es un término inglés, hoy universalmente aceptado, con el
significado preciso de lugar de acogida a enfermos terminales, sobre todo
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enfermos de cdncer. La traduccidon literal es “asilo” u “hospicio”, del latin
hospitium, hospedaje de amistad, hospitalidad.

El hospice es hoy una estructura residencial donde los enfermos que
han alcanzado el estadio terminal pueden ser ingresados por un periodo
temporal o definitivo. El cardcter terminal se refiere al progresivo
deterioro de las condiciones fisicas y, segln la valoracidn del médico, a una
expectativa de vida no superior a los seis meses. Los trabajadores del
hospice, rigurosamente seleccionados, reciben una preparacion técnica y
humana especifica para poder acompafiar mejor a los enfermos y a sus
familiares en el viaje de la enfermedad a la muerte.

Es claro que el encuentro cotidiano con las diversas emociones de los
que sufreny la constante exposicion a situaciones de enfermedad terminal y
de muerte puede causar cansancio y desaliento. La opcién de ejercitar la
propia profesion o el propio servicio de voluntariado en el dmbito de los
cuidados paliativos requiere en los trabajadores particulares motivaciones y
una visién de la propia misién impregnada de realismo y humanidad.

Es importante hacer notar que “hospicio” es un concepto mds que un
edificio o un sistema especifico de prestar la atencién debida. La principal
finalidad del hospicio es la de ver la enfermedad en el contexto del paciente
como una persona involucrada y con su consentimiento. Su familia y quienes
lo cuidan, sus aspiraciones personales y la filosofia de su vida deben ser
tomadas en cuenta. La intencidn es llevar al maximo la calidad de vida que le
reste al paciente, aceptando que el tiempo que sobreviva serd determinado
mds por su enfermedad que por un tratamiento médico, su interés primario
debe versar mds en controlar los sintomas que la enfermedad en si. Lo cual
no excluye un tratamiento dirigido en contra del proceso del padecimiento
en caso de que cambie el enfoque del problema que el paciente estd
experimentando, proponiéndose la consideracion de las ulteriores
problemadticas. El tratamiento del proceso de la enfermedad sédlo se intenta
cuando, al ponerse en una balanza, parece ser la forma mds eficaz de
controlar los sintomas.

Filosofia del hospicio

La filosofia del hospicio ha permanecido coherente a lo largo de las
dltimas décadas. El “hospicio” cree en la importancia de ofrecer una
asistencia  individual, un contacto humano y un acercamiento
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interdisciplinario de parte de un grupo de agentes dedicados. Su finalidad es
la de actuar un modelo de acompafiamiento cada vez mds adecuado, capaz de
sensibilizar la sociedad y las instituciones sanitarias a favor de las
necesidades de estos enfermos con la intencién de estar en grado de poder
proponer respuestas cada mds adecuadas.

"En los cuidados paliativos se habla del dolor total para subrayar el
aspecto multidimensional y para remarcar que el dolor no puede ser curado

prescindiendo de los multiples aspectos: fisicos, sociales, psicologicos y

espirituales” *

El esquema del dolor total sobreentiende la necesidad de un equipo
multidisciplinario provisto de requisitos de idoneidad para satisfacer un
abanico de necesidades extremadamente amplio y diferenciado. De todos
modos, hay que remarcar que es preciso poner en primer término el
escenario domiciliario. Dado que las necesidades son muy diferentes, serd
correcto afrontarlas utilizando competencias e instrumentos especificos de
varias figuras profesionales que efectlen visitas periédicas segun las
necesidades. El equipo se propone ayudar a controlar los disturbios fisicos
mediante la obra de expertos en medicina paliativa, integrandose con quien
estd encargado del apoyo psicoldgico, social y espiritual del enfermo y de la
familia. En términos equivalentes, el médico establece los contactos con el
médico de cabecera, implicdndolo en la asistencia, realiza la asistencia
médica en casa del enfermo, identifica y mantiene la comunicacién con el
familiar lider, el enfermo, y ademds de desarrollar los servicios de
enfermeria, controla la eficacia de las terapias prescritas, detecta la
presencia de nuevos sintfomas o las necesidades del paciente, sostiene a los
familiares y valora la oportunidad de dar entrada al voluntariado.

Una alternativa posible al internamiento hospitalario lo proporcionan
los hospicios, de ordinario estructuras pequefias capaces de acoger a una
decena de pacientes, y en donde se coloca en primer lugar el
acompafiamiento humano y el apoyo psicolégico, mientras es sustancialmente
contenida la intervencion sanitaria finalizada sobre todo a adecuar los
protocolos terapéuticos.

Habilidades del cuidado de hospicio

18 Cuidados paliativos, en Selare. Revista al servicio de los profesionales y agentes de pastoral de la
salud 102 (Bogota 2005) p. 37.
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La mayoria de los pacientes que reciben atencion en un ambiente de
hospicio padecen de cdncer avanzado, pero los sintomas registrados con
mayor frecuencia son equivalentes a los de muchas enfermedades
terminales. Es vital que sean adecuadamente controlados con el fin de elevar
al mdximo la calidad de vida del paciente, para permitirle hacer uso de la
fortaleza que tenga, tanto para disfrutar del resto de su vida, como para
enfrentarse a su momento final.

Los pacientes presentan variedad de sintomas. Es comin que se
experimente dolor y que sea muy temido. Algunos pacientes con cdncer
esperan con resignacién morir con dolor y ni siquiera buscan mitigarlo. A
pesar de ello, en los dltimos afios se han dado a conocer técnicas para
reducir el dolor y, en la mayoria de las circunstancias, ya no es éste el
sintoma mds dificil de controlar. La pérdida de apetito, el vomito, las
dificultades para respirar, y la debilidad incapacitante pueden ser mucho
mds dificiles de manejar. Desafortunadamente, los problemas son mdltiples.
Un buen control de sintomas requiere un examen de la causa, conocimientos
de los medicamentos adecuados y una meticulosa atencién para detallar y
determinar la frecuencia de las revaloraciones.

Los efectos colaterales de cualquier tratamiento deben tener en
cuenta el grado de alivio que se espera del sintoma. Cualquier efecto
secundario que pueda ser predecible, como el estrefiimiento consecuencia
del uso de analgésicos fuertes, debe prevenirse con medicamentos
adicionales apropiados.

En el ambiente de hospicio rara vez se presenta un caso que requiera
de intervencién terapéutica agresiva, como alimentacién intravenosa o uso
de antibiéticos por esta via. Una excepcion seria el atender al paciente
durante una crisis tfemporal como la radioterapia o algin tratamiento médico
para combatir el cdncer, con los cuales se espere un beneficio a largo plazo.
Casi invariablemente, los sintfomas del paciente ceden y pueden encontrar
alivio a través de métodos sencillos. Esto le evita la incomodidad de los
tratamientos agresivos, le facilita mantenerse en forma independiente
viviendo en su propio domicilio, y nho pone barreras de alta tecnologia entre
el paciente y su familia.

Los sintfomas que mds frecuentemente causan problemas en su manejo
son a) el dolor, b) la ndusea y el vomito, c) el estrefiimiento y d) las
dificultades de respirar.

a. Control del dolor
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El dolor es una experiencia totalmente subjetiva. Es lo que el paciente
dice que es. Dado que tiene un componente afectivo, no es necesario que su
intensidad se relacione con la gravedad de la enfermedad subyacente. Lo que
subjetivamente se siente, no depende sélo de la lesion, sino también de las
expectativas del paciente, del significado del dolor para él, de su estado de
dnimo y de otros factores. El dolor para el paciente con una enfermedad
terminal de ordinario significa que su padecimiento estd empeorando, y que
la muerte puede resultar inminente.

El dolor crénico incesante es agobiante y desmoralizador, e incluso
suele ir acompafiado de pérdida del apetito, ndusea y depresion. El principal
medio para controlarlo es la analgesia comin. Cuando el dolor es crénico, los
analgésicos deben ser ingeridos en un horario determinado, y no reservarse
para cuando el dolor vuelva. El tiempo que dure el efecto del medicamento es
una funcién del mismo, y no del paciente o del dolor. Los analgésicos son
igualmente eficaces por cualquier via que se administren. Una inyeccién no es
mds potente que el mismo medicamento ingerido oralmente, pero existen
algunas razones por las que los analgésicos se administran a través de vias
distintas a la oral.

Aunque haya una extensa variedad de analgésicos en el mercado,
pueden clasificarse en tres grupos bdsicos: analgésicos suaves como la
aspirinay el paracetamol analgésicos con fuerza moderada como la codeina
y analgésicos fuertes como la morfina. Si las dosis completas de analgésicos
suaves no controlan de modo satisfactorio el dolor del paciente entonces se
debe cambiar a uno moderado y después, si es hecesario, a un analgésico
fuerte.

Para medicamentos como la morfina no hay un limite excedente que
pueda ser administrado. Los incrementos administrados son progresivos, el
aumento en la dosis puede ser continuo hasta que el control del dolor resulte
aceptable. Cuando, en todo o en parte, el dolor se debe a inflamacién - un
caso comln cuando se presenta en un hueso o en una articulacién - serd
necesario hacer uso de un medicamento antiinflamatorio como la aspirina 'y
de un analgésico puro como la morfina.

El aspecto psicoldgico del dolor del paciente no debe descuidarse
hunca. Un paciente que esté deprimido, sélo y temeroso necesita ayuda y
orientacién para aceptar su enfermedad. Los medicamentos antidepresivos
pueden ser necesarios antes de que su dolor pueda ser controlado. En un
nivel mds cotidiano, cualquiera que esté aburrido y ansioso puede, con
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facilidad, volverse introspectivo y absorto en su dolor. La compaiiia y la
diversion a menudo lo hacen estar mds relajado y distendido.

Los seres humanos necesitamos comprender lo que nos estd
sucediendo. Un cuerpo médico profesional debe ofrecer explicaciones claras
sobre la causa de cada dolor que aqueja al paciente y los motivos del
tratamiento que estd ofreciendo. Esto puede incluir una explicacion del dolor
y otros sintomas que no estén relacionados con el cdncer subyacente. Este
conocimiento, por si mismo, puede ser un analgésico eficaz.

Existen situaciones en las que los analgésicos orales no pueden
administrarse, por ejemplo cuando el paciente es incapaz de ingestion,
padece de vémito o tiene obstruccidén intestinal. Los pacientes en agonia
pueden perder la capacidad para deglutir durante los dltimos dias de vida. En
vez de administrarles inyecciones regulares cada determinado nimero de
horas, que son dolorosas e implican gran necesidad de los recursos de las
enfermeras, existen dos medios alternativos de fdcil acceso. Los
supositorios rectales que pueden administrarse ya sea por el propio paciente
o por algln asistente si la enfermera no esta disponible.

b. Control de la ndusea y el vomito

De todos los sintomas comunicados por el paciente u observados en él
debe hacerse una evaluacion de su causa. Los estimulos que provocan el
vémito pueden tener origen en el abdomen como resultado de una presién
fisica o accion quimica en el centro de vomito en el cerebro, o pueden
deberse a un efecto cognoscitivo mds elevado. No todos los medicamentos
que se utilizan para controlar el vomito actlian de la misma manera. El que
unos antivomitivos resulten mds adecuados que otros depende de problemas
subyacentes.

Cuando el vémito se debe al trdnsito lento de la comida hasta el
estémago, probablemente causado por los medicamentos o por la presién de
algin tumor, se utilizan antieméticos que aceleran el movimiento intestinal
como domperidona o metoclopramida. El vémito debido a las acciones de los
medicamentos o a efectos quimicos en el cerebro es mejor tratarlo con
supresores de efecto central en la ndusea, tales como el Aaloperido/ o la
procloperacina.

Existen pacientes que pueden requerir de una combinaciéon de ambos
tipos de medicamentos. Si el vémito es frecuente, el antiemético puede
tomarse en forma regular, ya que estos fdrmacos son mds eficaces para
prevenir mds que para curar el vémito. Muchos pacientes encuentran que la
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ndusea se precipita al ver u oler la comida A estos pacientes puede
ayuddrseles mejor con una dosis de anti vomito poco antes de comer.

Mientras que la terapia farmacoldgica para controlar el vomito es de
gran utilidad en la mayoria de los casos, no deben perderse de vista los
métodos simples y sin medicamentos que tratan este molesto sintoma. Los
horarios regulares de la comida son a menudo inapropiados para los
enfermos. De ser posible, la comida debe ofrecerse cuando el paciente
sienta el deseo de comer, y no cuando se espera que lo haga por rutina.

c. El estreiimiento

Es un sintfoma frecuente, alrededor del 60% en enfermos terminales,
y que preocupa bastante al enfermo y a sus familiares debido a una serie de
molestias que puede ocasionar asi como por diversos factores culturales
bien conocidos.

Por otra parte, también es ciertfo que a veces observamos una
adaptacién a la situacion con el razonamiento de que “al no comer mucho, es
natural que no ensucie”, cuando se sabe que hasta en estos casos al menos
tiene que haber una deposicién cada tres o cuatro dias. Llega un momento en
la evolucién de la enfermedad en que la constipacion deja de ser un
problema, cuando el enfermo presenta ya un estado general deteriorado en
extremo que nos sera fdcil de identificar.

Las causas del estrefiimiento son consecuencia de la enfermedad de
base, de la disminucion de la ingesta de sélidos y liquidos, y de la patologia
intraabdominal por cdncer. Asociadas a tratamientos farmacoldgicos:
opidceos, anticolinérgicos, antidepresivos. Causas asociadas a la debilidad:
encadenamiento, dificultad de llegar al WC cuando se presenta el estimulo.

La estrategia terapéutica adecuada, después de haberse realizado la
valoracién de posibles etiologias, comprenderd la aplicacién de una serie de
medidas generales combinadas con el uso de laxantes y, en su caso, medidas
rectales con el objetivo de conseguir una deposicién cada 1-3 dias. Asi,
intentaremos estimular la ingesta de liquidos.

d. Control de las dificultades en la respiracion

La dificultad para respirar es un problema comdn y muy atemorizante
en pacientes en agonia. La disnea es una sensacién subjetiva que se define
como la conciencia desagradable de dificultad o necesidad de incrementar la
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ventilacion, por lo que sélo el enfermo puede cuantificar su intensidad y
caracteristicas. La disnea se presenta en el 30-40% de todos los cdnceres
avanzados y terminales, puede aparecer en los Ultimos dias o semanas de la
evolucién de diferentes enfermedades en el contexto de un fracaso de
multiorgano, comportdndose entonces como factor de mal prondstico a muy
corto plazo.

La sensacion de la disnea es pluridimensional, pues ademds de la
percepcion de esfuerzo ventilatorio, comprende una dimensién emocional y
cognitiva en funcién de experiencias previas, significado, nivel de impacto.

Asi como los medicamentos pueden ser administrados por via oral o
subcutdnea, también pueden ser inhalados, y dirigirse entonces
directamente al lugar de accion los pulmones. Esto puede hacerse mediante
el uso de un simple inhalador o a través de un nebulizador de aire eléctrico.
Medicamentos como el salbutamol, que relajan los mdsculos suaves de las
vias respiratorias, u otros anestésicos locales que actdan en forma similar
pueden ser administrados de esta manera.

Una corriente de aire fresco y el estar en una habitacion fria, mds
que en una caliente, ayuda a muchas personas con problemas para respirar.
Si no hay una ventana cerca, o no es suficiente, puede utilizarse un
ventilador eléctrico dirigido hacia la cara del paciente.

La ansiedad tiende a empeorar la sensacién de falta de aire, y dado
que ésta sensacion provoca, en si misma, ansiedad, es probable que esto se
transforme en un circulo vicioso perdurable. La tranquilidad y el uso de una
pequefia dosis de alglin tranquilizante como el diacepam pueden ayudar en
esta situacién. Sucesivamente el enfermo puede estar tan debilitado que sin
ser consciente de ello no pueda expulsar las secreciones bronquiales
conforme respira.

No existe razén alguna para asumir que el dolor del paciente
disminuye en medida que la muerte se aproxima. De hecho, con la creciente
inmovilidad y rigidez, es posible que la incomodidad aumente, Sin embargo a
medida que el paciente pueda quejarse menos del dolor, su incomodidad
deberd ser inferida de la expresion de su cara o de sus intentos por
moverse en la cama.

Los analgésicos deberdn continuar administrandose por la via que
resulte mds prdctica. Las inyecciones de hjjoscine disminuyen las
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secreciones bronquiales. Para disminuir su agitacion es comudn seddrseles con
diazepam rectal.

En la fase terminal, la situacién puede variar de una hora a otra. Si el
paciente estd haciendo atendido en su casa, es importante que la familia
tenga fdcil acceso durante las veinticuatro horas a su médico general y
cuente con el apoyo de enfermeras eficientes.

Rehabilitacion

El curso de la enfermedad terminal, rara vez va implacablemente
cuesta abajo. Con mayor frecuencia, el estado funcional del paciente
manifiesta periodos de estabilidad entre las fases de deterioro. Los
pacientes pueden ser auxiliados por una acertada rehabilitacién para
mantener su independencia tanto tiempo como sea posible. La causa del
deterioro del estado funcional de un paciente puede ser obvia, como un
hueso roto o un inadecuado control del dolor, pero deben existir varias
razones psicoldgicas sutiles que no le permiten al paciente hacer todo lo que
podria.

Cada situacion es Unica, y depende de la personalidad propia del
paciente y de sus relaciones familiares preexistentes. El enfermo puede
adoptar el papel de invdlido mucho antes de lo necesario como un medio, para
obtener atencién y tranquilidad que, de otra forma, no tendria. La familia
puede aceptar esto debido a su propia ansiedad y sentimientos de culpa. Se
puede encontrar ante una concepcion falsa, como que la muerte estd mds
préxima de lo que en realidad sucederd. Esto puede surgir de los recuerdos
de una enfermedad o de una muerte previa en la familia.

El temor de fallecer solo, o intentar negar la realidad de la situacién
creyendo que el apoyo médico impedira que la muerte ocurra, hace que el
paciente se adhiera a la seguridad del hospital cuando fisicamente es capaz
de estar en su casa. A menudo es necesario trabajar con la entera familia
para que todos sus miembros confien en las habilidades del paciente y en la
ayuda que serd provista durante la fase terminal de la enfermedad.

Los fisioterapeutas y las terapeutas ocupacionales completan el nicleo
del equipo multidisciplinario para la rehabilitacion. Lo mejor es que entre
todos conformen un itinerario realista dentro del cual puedan alcanzar
ciertas pautas de funcionamiento. Sin embargo, también es importante que

53



lleguen a un acuerdo sobre las estrategias alternativas que se empleardn si
la salud del paciente se deteriora y las metas originales no pueden
alcanzarse. Esto tiene como finalidad que el paciente no se sienta culpable
de haber fallado al estar viviendo conforme a las expectativas de los demds.

Apoyo psicoldgico

Cualquiera con una enfermedad progresiva e incurable enfrenta
muchas pérdidas antes de que le llegue la hora final. Su familia participa de
esas pérdidas, pero ftambién tiene que anticipar su propia agonia. Las
pérdidas tanto fisicas como psicoldgicas van acompaiiadas de cambios en el
funcionamiento social y en los papeles desempefiados por cada uno de los
componentes de la familia. No en todo caso resultardn traumaticos, pero con
frecuencia si de dificil aceptacion tanto para quien se va como para cuantos
restan en vida. Incluida la misma persona que agoniza, ya que advierte que el
futuro que esperaba ya no llegard. Que deja sola a una familia. Que sienta
que en diversas dreas de su vida ho ha logrado todo aquello que durante afios
habia sofiado.

Por supuesto que estos problemas son mayores en pacientes mds
jovenes. Las estrategias para enfrentarse, tanto la negacion o la negociacion
y las reacciones emocionales, como el escepticismo y la ira que manifiestan
pacientes y familias, fueron descritas por la Kiibler-Ross. Los pacientes
tienden a hacer uso de distintas estrategias en diferentes momentos; pasan
asombrosamente de la negacion a la conformidad, retrocediendo en lugar de
seguir un proceso ldgico que vaya del escepticismo y negacidn, ira o
depresidn, a la aceptacién final.

Durante una enfermedad terminal la angustia psicoldgica puede
desarrollarse como una reaccién de adaptacién. Aparece severa ansiedad y
depresidn. La psicoterapia puede ser de utilidad, pero debe ser breve dadas
las limitadas expectativas de vida del paciente. Una terapia con un enfoque
orientado hacia la intervencién en crisis, que ofrezca apoyo y direccion, es
generalmente lo mds apropiado. A pesar de ello, no debe olvidarse que una
discusion abierta, aunque sea informal, beneficia mucho al paciente.

Por falta de comunicacién pueden surgir problemas entre el cuerpo
médico y el paciente o con la familia. No es raro que los métodos se
confabulen con los familiares para proteger al paciente y prevenirlo de
saber la gravedad de su padecimiento. De hecho, con el tiempo, la mayoria
de las personas advierten la incongruencia entre lo que se les dice y el
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deterioro de su salud fisica, y perciben las sefiales no verbales que ponen de
manifiesto la angustia de la familia y del cuerpo médico. Los pacientes, en las
Ultimas fases de su enfermedad, estan cominmente aislados y temerosos
porque saben que su enfermedad los conducird a la muerte, pero no se les ha
brindado la oportunidad de corroborar sus temores, ni de ventilar la
ansiedad que les produce la inminencia de lo que les estd para acaecer.
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V. EL QUEHACER DE ENFERMERIA

Ayer y hoy: historia y profesionalidad

Por su cuidado de los enfermos, el restablecimiento de su salud y la
prevencion de nuevas dolencias la enfermeria resulta ser la mds antigua de
las artes y la mds joven de las profesiones. Los cuidados aparecen con el
hombre y persisten a lo largo de las distintas etapas de su evolucidn.
Durante afios el "cuidar" no fue un oficio ni una profesién. Era la forma mads
natural en que una persona ayudaba a otra a sobrevivir dentro del propio
grupo. La enfermeria, en su origen, respondié a la necesidad de ocuparse de
los desvalidos y enfermos. Este papel fue asumido preferentemente por la
mujer, primero en su hogar y luego en centros institucionales o sociales. Asi
la historia de la enfermeria ha girado en torno a la situacién de la mujer en
las distintas épocas.

El hombre primitivo personificaba todo lo que veia en la naturaleza y
creia que los fenémenos de la misma eran misterios, de ahi que desarrollara
ritos misticos para el tratamiento de las enfermedades. Los sucesos eran
interpretados como algo mdgico-religioso, con origen sobrenatural, incluida
la enfermedad, que sélo podia ser curada por el hechicero o por el
sacerdote. Paralelamente a los hechiceros o sanadores aparecieron mujeres
de la tribu que habian descubierto los beneficios de las plantas medicinales
y aplicaban tratamientos. Estas "mujeres sabias" tuvieron un papel
fundamental en el cuidado de los enfermos en épocas prehistéricas y su
saber ha llegado hasta nuestros dias.

El personal de enfermeria tiene mdltiples funciones, desde la foma de
la temperatura hasta el manejo de aparatos de mantenimiento de las
funciones vitales en los servicios de cuidados intensivos. Debe preocuparse
de la promocion y mantenimiento de la salud de los pacientes y de
proporcionarles los cuidados adecuados cuando estdn enfermos. Sus
funciones son de dos tipos. Dependientes, si se llevan a cabo bajo las
ordenes del médico (administracion de farmacos, curas y vendajes, etc.); e
independientes o llevadas a cabo bajo su propia responsabilidad (lavado de
enfermos, cambios de postura de los mismos, consejos nutricionales, etc.).
Una de las funciones del personal de enfermeria es la administracién de
medicamentos, por lo que éste debe conocer en profundidad la farmacologia,
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es decir, las interacciones farmacoldgicas, las reacciones adversas, dosis,
vias de administracidn, etc., para asi garantizar la eficacia y la seguridad de
los farmacos.

La profesion de enfermeria se caracteriza por su dedicacion al
cuidado del enfermo, y su labor que tiene unas caracteristicas muy
definidas. Como no es una actividad menor, sino fundamental y bdsica con
miras a la curacion y el alivio del paciente, resulta, por tanto, de gran
responsabilidad.

Precisa de una formacién técnica imprescindible para realizar con
solvencia los controles, la observacién de la situacién clinica y la evolucién.
Para cumplir esa labor es necesaria una adecuada formacion tedrica; por algo
en este momento es una carrera universitaria. La experiencia, como en todo
sanitario, va a modular lo aprendido en la universidad, para dar lugar a ese
arte que supone el enfrentarse cada dia a situaciones dificiles y complejas.
Asimismo, asume la responsabilidad de que los tratamientos prescritos, de
las ideas, la manipulacion de utensilios estériles, etc., se hagan de forma
correcta.

Su labor es determinante para que la estancia del paciente en el
hospital sea vivida de la forma mds humana posible. Su actitud
comprometida con el ser humano que sufre, y la relacién continuada con él,
hacen de esta profesion, si se realiza bien, una de las de mds entrega y que
mayor satisfaccion puede aportar a los demds y al propio profesional.

Es la que pasa la mayor parte del tiempo al cuidado del paciente. Tal
como los médicos pasan visita y estdn en la habitacion de paciente unos
minutos, la enfermera estd a cargo de él ocho a doce horas, segun el turno.
Durante ese tiempo, esta el pendiente de su evolucién y de las contingencias,
que puedan suceder, de tal forma que, cuando se pasa visita los datos que
aporta son imprescindibles. Lo que cuenta el paciente es importante, pero la
vision de la enfermera que ha observado la evolucién a través de las horas es
fundamental: cémo han cambiado sus sintomas, si ha tenido dolor, los
analgésicos que ha precisado, si ha dormido. Informa sobre su estado de
danimo, de cémo afronta la enfermedad, sobre su apoyo social, las visitas que
tiene, la relacién con sus familiares mas proximos, datos todos hecesarios
para enjuiciar la situacién en su totalidad.

En ocasiones, la enfermera, acostumbrada a vivir la evolucion de
enfermos graves, con su experiencia y preparacion puede poner en guardia al
médico sobre sintomas que estd detectando y que de otro modo podrian
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pasar desapercibidos. Su consejo y opinion siempre deben ser tenidos en
cuenta. Su labor, ademds de técnica, es humana, siendo un utilisimo punto de
apoyo. Cuando enfermamos sufrimos una regresion, nos encontramos
desvalidos en la cama de un hospital, llenos de incertidumbre. El tener una
enfermera que desde el primer momento nos trasmite afecto, confianza y
solicitud es muy reconfortante

Funcion tanatoldgica de la enfermera

Para comprender y ubicar el papel de la enfermera en el drea de los
cuidados paliativos es importante el conceptualizar dos términos a partir de
los cuales podemos dar respuesta a este planteamiento: {qué se entiende
exactamente por enfermedad terminal y qué por cuidados paliativos?

"Se entiende por enfermedad terminal aquella que se manifiesta de
manera avanzada, progresiva e incurable, que no responde a tratamiento
médico alguno; que va acompafiada de miltiples sintomas y que produce un
gran impacto en el enfermo y en las personas que se relacionan con el™ .

Por otro lado, puesto que cualquiera de las enfermedades terminales
implica la prdctica imposibilidad de cura y pone al descubierto una
sintomatologia caracteristica, que por lo general lleva a un deterioro de la
calidad de vida del enfermo, se requerird realizar acciones orientadas a
disminuir, aliviar, evitar y prevenir la manifestacién grave de los sintomas de
la enfermedad mds que a su cura. Es a este conjunto de esfuerzos y acciones
a lo que se denomina cuidados paliativos.

Para lograr estos objetivos se deben considerar varios factores a fin
de proporcionar no sélo un alivio al dolor en el plano fisico, psicoldgico, moral,
espiritual o social; sino fambién hay que tomar en cuenta el grado de confort
que puede proporcionarse al enfermo, el ambiente y el nivel de compromiso
que pueda darse en torno a él. Asi se tendrd que considerar los pros y los
contras que se puedan tener al decidir mantener o trasladar a la persona en
el nicleo familiar o bien en un hospital. De igual modo, dentro de lo posible,
se deberd considerar la posicién consciente que tenga el enfermo en cuanto
a lo acogedor del hogar o las expectativas que le despierten los avances
técnicos en los hospitales.

7 Angel Cornago, Para comprender al enfermo, Madrid 2007, p. 128.
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La enfermera deberd ser asertiva en cuanto al apoyo que brinde, de
tal manera que el enfermo pueda discernir lo mds claramente posible, el
espacio que le reconforte y de, dentro de lo posible, mayor seguridad y
confianza en cuanto a los cuidados que se le puedan brindar; puesto que no
serd lo mismo para alguien que enfrente estos momentos dificiles sélo, a uno
que cuenta con parientes o amigos que le sirvan de apoyo y le auxilien a
disminuir la angustia y el temor de aceptar su condicién.

No basta suministrar medicamentos o substancias analgésicas que
ataquen la causa o fuente de la enfermedad; sino debe considerarse de igual
forma, el prevenir o controlar las reacciones colaterales que supone su uso.
La enfermera deberd tener cuidado de no perder de vista que el objeto de
sus acciones es un ser humano. La persona que al enfrentar el proceso de su
préxima muerte, se esfuerza por concebirlo como un hecho natural. Por
tanto, la accién paliativa de esta indole, tiene que basarse en un equilibrio en
el servicio que se preste, de tal forma que ni se caiga en la frialdad de la
indiferencia, que no ayuda a mejorar las condiciones de vida del enfermo;
pero tampoco se quiera asumir la posicion de un Dios, que conduzca a
cometer distanacia, es decir el encarnizamiento terapéutico cuyo fin no es
ver por el interés del enfermo, sino el miedo o egoismo de no enfrentar la
pérdida de un paciente. El mejor paliativo en este sentido, a juicio personal,
es no perder el rostro humano en las acciones que como enfermera se llevan
a la prdctica.

Bajo la dptica psicolégico y espiritual, no sélo debe atenderse el
proceso de aceptacién y asimilacion de la muerte; sino conjuntamente
deberd hacerse un acompafiamiento a través del cual el enfermo terminal
haga un replanteamiento de su vida y le de un nuevo sentido y significado a la
misma hasta el dltimo momento, incluso ante las nuevas circunstancias que
tenga que afrontar.

Resulta obvio el recordar que ain cuando cada persona sea Unica e
irrepetible, y cada enfermedad tenga su propio cuadro etioldgico (las
oncoldgicas, las degenerativas, las geridtricas, etc.), desde ahi pueden
trazarse medidas paliativas de cardcter psicolégico ya que se puede
rescatar en el enfermo una actitud de libertad y autonomia, y hasta donde
su condicién se lo permita habrd que ayudarlo a ser conciente de su propia
dignidad como persona y a valorar lo que €l ha aportado tanto para si mismo
como para su familia.

Desde el punto de vista espiritual se tienen que considerar y respetar
las creencias del enfermo y, a partir de ellas darle sentido a la muerte. Para
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los escépticos o no creyentes quizds su mayor paliativo sea el considerar que
tiene derecho de tener una muerte serena y digna. A quienes se ponen en
manos de Dios convendria ayudarlos a superar el miedo que implica el dejar
esta vida temporal y aliviar de alguna forma su carga espiritual para que
acepten un sentido de frascendencia a niveles superiores al que en aquel
instante se encuentran.

En el plano de lo social, la enfermera deberd trabajar con el binomio
paciente-familia hacer labor de trabajo social para diagnosticar la situacién
econdmica, afectiva, estructural, etc. de cada uno de los miembros de la
familia y de la relacién de los mismos con el paciente. En el plano material
asesorar sobre las condiciones éptimas que den mayor alivio al enfermo, los
cuidados, consideraciones que se le deben tener, las implicaciones y
compromisos que éstos conllevan. De igual forma se deben facilitar los
medios que atenlden el dolor, el sufrimiento, el vacio espiritual, o las
desavenencias que puedan existir al interior del ndcleo familiar motivadas
por el desgaste a consecuencia de los cuidados prestados a la persona
durante su enfermedad, y posteriormente los generados por el proceso de
duelo de la pérdida fisica del ser querido.

Puede decirse que para que la participacion de la enfermera en el
dmbito de los cuidados paliativos sea efectiva se requiere de una
capacitacién continua no sélo en el drea de competencia de cada integrante
del equipo (no olvidar que es interdisciplinario), sino también en cuanto a
programas de sensibilizacion de trato a los enfermos, comunicacién, y
manejo de su afectividad, de tal forma que, aun cuando se dé un trato mds
humano a los enfermos en la etapa terminal, no pierdan su objetividad y
eficacia en cuanto a las medidas asertivas que quepa tomar para morir en
paz hasta consigo mismo.

De igual forma es importante resaltar que, independientemente del
lugar donde se encuentran, las enfermeras deben cubrir una labor de
promocion, formacién y capacitacion de equipos de voluntarios que los
auxilien y contribuyan a mejorar las condiciones de vida de esta categoria de
enfermos.

Ni que decir tiene que junto a las diversas competencias
profesionales, un papel de particular relieve lo desempefia el voluntariado.
Por medio del apoyo humano y prdctico, de la escucha atenta y empdtica 'y de
la atencion a las exigencias familiares, el voluntariado se inserta en el
mosaico de esfuerzos que tienden a aminorar el sufrimiento humanizando
aun el mismo dolor.
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“Saber ser”

Cuanto hasta aqui expuesto se evidencia que la muerte de un enfermo
suscita profundas emociones en el personal que lo asiste. Ella quiebra la
seguridad del médico que verifica la inutilidad de los esfuerzos tendentes a
la curacion, hace que el agente sanitario se enfrente con la aparente
sinrazén del sufrimiento, o del término de la vida con la consiguiente rotura
de relaciones familiares bien consolidadas.

Ademds de ser un llamado constante frente a la inadecuacidn, el
enfermo que muere hace surgir multiples temores en las personas que le
acompafia. Ante todo, es herido el deseo inconsciente de invulnerabilidad y
de inmortalidad. ¢Acaso no es innato en el espiritu humano el deseo de gozar
para siempre la experiencia humana en esta tierra, de la belleza que la hace
preciosa, del amor que la abriga? Este deseo lo manifiestan claramente los
versos del poeta cataldn Joan Naragall dirigiéndose a Dios:

"S5/ el mundo es tan hermoso, si se refleja tu paz en nuestros ojos,
cpodrds ofrecernos mds en otra vida? Por eso Seflor, me apego tanto a los
ojos, al rostro, al cuerpo que me has dado y al corazon que en €/ late; y por
eso temo la muerte”®®,

El miedo que atenaza al enfermo en lo mds intimo - el denominado
apego a la vida - contagia fdcilmente a las personas que lo asisten y
despierta en ellas no sélo el pensamiento de la propia muerte sino fambién
experiencias pasadas de separacién y de luto alin no removidas. Hay quien
describe los efectos producidos por el temor de la muerte no concientizada
en el comportamiento de los agentes y habla de mdscaras y rituales
particulares que, para protegerse, el personal adopta manteniéndose a
cierta distancia del enfermo. De este modo, el médico y la enfermera
pueden refugiarse en la técnica, el capelldn en la oracién, sin permitir que el
enfermo comunique sus sentimientos, aislado como estd en una dificil
soledad afectiva. Entrar en contacto en forma positiva con la propia vivencia
con respecto a la muerte y al morir es condicion indispensable para obtener

18 Citado por Angelo Brusco, Formacion del personal de los cuidados paliativos, en Actas de la XIX
conferencia ..., Dolentium Hominum XX, 58 (2005) p. 124.
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que el pasaje del curar al tener cuidado no sea una especie de susurro, un
piadoso deseo.

La expresion “ocuparse” manifiesta la implicacion personal con la
persona que sufre, implicacion que se hace realidad a través de la compasion,
de la atencién, de la animacién y del apoyo emocional. Se trata de un acto en
el que la inteligencia, ho menos que el corazdn, tiene la parte y el lugar que le
corresponde. El mundo de la salud consiste en la aproximacion a las personas
con una actitud de participacién mds que de alejamiento, de sintonia y de
compasion mds bien que de racionalidad abstracta.

Una voz que pone en primer lugar a la persona, su singularidad, pues
pide ser considerada como tal. Una voz que a lo largo de los siglos, ha sido
pronunciada sobre todo por las mujeres, pero que no pertenece sélo a las
mujeres, aunque nuestra tradicién lo haya dejado en sus manos.

Segln varios autores, la emocion intima es el inicio de toda
responsabilidad moral en el campo de la salud. La identificacidn profunda con
los que sufren o estdn desapercibidos sacude de hecho nuestro egoismo y
hace que examinemos nuestras conciencias, nuestro vivir cémodo y nhuestras
prioridades.

Frutos del “saber ser”

La formacién a nivel del "saber ser es comprometedora; tiende a un
cambio no sélo coghoscitivo sino también de actitudes, de modos de ponerse
ante quien ha llegado a las puertas del atardecer. Cuando ella es finalizada
adecuadamente produce mdltiples efectos positivos.

El primero es el establecimiento de una relacién importante con el
paciente no obstante el deterioro fisico y psicoldgico debido al mal que
avanza, porque se siente “"mirado” con respeto y estima; hace posible la
captacion de los sentimientos y las necesidades psicofisicas, emotivas,
sociales y espirituales del enfermo. Facilitando una respuesta adecuada a los
mismos; facilita la comunicacién de la verdad al enfermo, contribuyendo a
romper la muralla que reduce al paciente en la soledad. Conocer la verdad
sobre el propio estado de salud es un derecho del enfermo, pero la
comunicacién del diagnéstico debe tener en cuenta varios factores, en
primer lugar la calidad de la relacion.
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Muy unido a este primero, existe un segundo efecto es decir la
capacidad que permite que la comunicacién florezca en una relacidn
importante, como aparece en el siguiente didlogo en un hospicio entre una
enfermera y una paciente afectada de cdncer.

Enferma: Enfermera, desearia ver a un especialista el dia de mafana;
le debo pedir algo importante.

Enfermera: Pienso que se puede lograr, Lucia. Mientras tanto, cpuedo
ser util en algo?

Enferma: S/, si yo sé que estoy muriendo, y que no hay ninguna
esperanza real. Sé que podrd ser dentro de un mes o de un afio y no
quiero estar aqui sentada esperando la muerte. Deseo que me dé algo,
i lo sabes, de modo gque me duerma y no me despierte mds. He
escuchado que algunos doctores hacen esto.

Enfermera: No creo gue encontrard a nuestro doctor disponible para
esto. Tu deberias pensar también en los demds.

Enferma: cEn quién por ejemplo? No tengo parientes, ni hijos que
lloren por mi. Ya podria estar bien muerta.

Enfermera: /Oh, de veras!/ ¢Y en lo que respecta a mi y a mi colega?
¢No contamos como personas que llorardn cuando morirds?

Enferma: /OA, 1, es sdlo tu trabajo! cNo es asi, es solo tu trabajo?

Enfermera: Este es mi trabajo, Lucia, pero no es sdlo un trabajo.
Trabajo agui porgue yo lo quiero. Deseo formar parte de /a vida de
alguien, especialmente de los que como tu no tienen a nadie a quien
atender o de quien preocuparse. Quiero asequrar que en este puesto
cualguiera sepa que alguien le dard tiempo y corazon. Y yo lloraré
cuando td te irds, Lucia. Precisamente como he llorado ayer cuando ha
muerto Teresa. Yo no soy tu hija, Lucia, lo sé€, pero lo tengo a pecho.
No descartes esto al considerar sdlo mi trabajo.

Enferma: No seas sentimental, cpor qué deberias preocuparte de una
vieja pedante que se ird a la vuelta de pocas semanas?

Enfermera: Hay muchas razones, Lucia. Te diré una cosa. Una es que
yo fdcilmente podria estar en el puesto donde estds tu; el cdncer
afecta aun gran nuimero de personas y podria tocarme también a mi.
La otra razon, Lucia, es que varias veces me he sentido desesperada y,
queria terminar con mi vida, y alguien me ha tendido la mano en el
momento justo.

Enferma: (después de una pausa) Te importa realmente de mi, no es
sdlo por el trabajo?.
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Enfermera: (teniendo la mano de Lucia) Si, Lucia, me importa de +i*°.

Esta enfermera, ha descifrado correctamente la solicitud de ser
ayudada a morir que le hace la paciente, teniendo en cuenta la vulnerabilidad
en la que se encontraba.

Dicha decodificacion permite elaborar una respuesta a interrogantes
como ésta: ¢quién es el sujeto que solicita ser ayudado a morir? ¢Es el
paciente o el ambiente que lo rodea? ¢Cudl es el objeto del pedido? ¢Es el
derecho a decidir autonomamente de la propia muerte, o el derecho a ser
asistidos hasta la muerte sin sentirse de peso y sin avergonzarse? ¢Por qué
el sufrimiento se vuelve insoportable?

Otro efecto que siguié la enfermera se refiere al modo de colocarse
ante la sedacidn del dolor. Es importante plantear la ilusién segtn la cual hay
una Unica forma de afrontar el dolor y el sufrimiento: es decir eliminados
por medio de inftervenciones técnicas o farmacoldgicas. Es necesario
recordar, en efecto, que el dolor del moribundo es un dolor total (angustia
de la muerte, la inquietud por la separacidn, el aislamiento, las interrogantes
existenciales, la percepcion de ser un peso para los demds, por lo que no
podemos tratarlo sdlo a nivel médico). De aqui deriva que la eficacia
antdlgica estd vinculada con la posibilidad de incluir el tratamiento médico
farmacoldgico dentro de una relacién importante.

“"Saber ser” y seguimiento espiritual

Existe fambién otro efecto que merece particular consideracién. Se
refiere a la capacidad de responder a las necesidades espirituales del
moribundo. Los cuidados paliativos, superando la orientacion organicista de
la medicina que llevaba a una visién deductiva del paciente, han hecho que en
los programas terapéuticos a favor de los moribundos y la atencién a las
necesidades espirituales del enfermo sean tenidas en mayor consideracion
que otras ramas de la medicina y de la asistencia médica.

Es un mérito que, como queda dicho, en buena parte corresponde
atribuir a algunas mujeres de gran valor como Elizabeth Kiibler-Ross, a

9" Angelo Brusco, Formacion del personal en el dmbito de los cuidados paliativos, en Actas de la XIX
conferencia, p. 125.
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Virginia Henderson y a Cicely Saunders. En sus escritos han elaborado
conceptos que se demostraron determinantes para la prdctica de los
cuidados paliativos. Durante toda su larga vida la Kiibler-Ross insistié en
fijar la atencién en el recorrido psico-afectivo-espiritual del enfermo en
fase terminal. Henderson puso de relieve la afirmacion de que para ofrecer
una asistencia de enfermeria que respete a la persona es necesario
reconocer las necesidades del enfermo, incluidas aquellas espirituales. De su
parte Saunders hizo sobresalir la parte espiritual del dolor de los pacientes
en el final de la vida %°.

La consideracién de la espiritualidad en el cuidado y en el seguimiento
del enfermo es una sefial positiva, que refleja una tendencia muy viva en la
cultura contempordnea. Pero me pregunto, ¢estd capacitado el personal para
captar las necesidades espirituales del moribundo o para responder a ellas
debe recurrir a personas adecuadas? Mds que dar una respuesta positiva o
negativa a este interrogante, es necesario subrayar la urgencia de una
preparacion en esta drea de la asistencia para evitar el riesgo de confirmar
la palabra espiritual en los textos o en los discursos sobre los cuidados
paliativos.

Tanto es este sector como en los demds, la formacion comienza por el
contacto con la propia espiritualidad. Se trata de una condicidn
indispensable que permite acercarse a las problemdticas de otra persona con
esa libertad interior, que es necesaria si se desea evitar proyecciones
indebidas y condicionamientos injustos.

Son significativas las afirmaciones de un psicélogo y de un moralista.
El primero escribe:

"Es claro que un agente de salud que no estd en contacto con la propia
espiritualidad no puede permitir que otro individuo se abra a la suya, y, por
proyeccion, incluso puede llegar a negar la presencia de esta vida interior

ante el otro”?.

Y el segundo:

20 1p., p. 127.

21 Tanto esta referencia como las tres sucesivas aparecen citadas por Angelo Brusco en Formacion
del personal en el dmbito de los cuidados paliativos, en Dolentium Hominum XX 58 (2005) p. 126-127.
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‘la expresion de las necesidades espirituales de parte de los
enfermos no puede alcanzar el espacio espiritual personal de cada
acompafiador. Por esto dicha expresion serd mds o menos favorecida o
impedida’.

El proyecto de acompaiiar al propio semejante hasta el final de su vida
coloca a cada uno en la verdad de su condicidn. De hecho, en el seguimiento
espiritual el hombre es alejado de su “divertissement" y es llevado hacia la
autenticidad de su propia existencia, confrontdndolo asi con su destino:
¢quién es él en verdad?

Resultan muy adecuadas a este respecto las palabras de la pastor
protestante suiza Cosette Odier:

ara poder acompafiar en un nivel espiritual a pacientes graves,
debemos estar atentos a nuestras necesidades. Segun nuestro alcance,
todos debemos tratar de comprender mejor lo que hay en lo profundo de
nosotros mismos, alli donde recibimos la fuerza de vivir, la fuerza de
acompafiar a los que estdn por morir. Todos debemos buscar estar
‘enraizados” para aceptar las diferentes formas de espiritualidad que
aparecen en nuestra vida actual y ayudar al paciente a recorrer su camino
(sin por esto excluir cambios) radicado en lo que €/ es. No estamos para
imponer un sistema, sino para descubrir juntos la raiz de nuestro ser, de
aquel "soplo de vida" infundido en cada uno de nosotros, cualquiera sea e/
nombre que le atribuimos. Para mi se trata del Espiritu Santo, manantial de
vida”.

De aqui deriva la necesidad, del personal de enfermeria, de
interrogarse sobre la propia espiritualidad, sobre el sistema de valores que
guia su existencia, sobre las respuestas que nacen de su corazén ante los
interrogantes referentes al significado del sufrimiento y de la muerte. Sélo
bajo esta condicidn “"aquel que parte y los que lo acompaiian, dardn juntos un
paso en humanidad".

La actualidad del equipo terapéutico

Un equipo sanitario estd constituido por varias figuras cada una de las
cuales tiene un papel propio en la programacion de los cuidados
administrados al enfermo. El ideal seria que sus miembros alcanzasen la
unidad y armonia que, sin ignorar las diversidades de las tareas, permitan
ofrecer un servicio vdlido a los enfermos utilizar en todo lo posible la
capacidad de los individuos, favoreciendo asi su crecimiento personal. Para
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que un equipo marche con buen paso es nhecesario poner debida atencién en
los principios de la dindmica de grupo, en la adquisicién de habilidades de
comunicacién y sobre todo de aquella competencia relacional, que constituye,
uno de los nicleos principales del “saber ser”.

"A cada uno de nosotros le gustaria trabajar en el puesto que siempre
ha deseado y sofiado: un lugar familiar, donde todos se conocen y se
respetan, al servicio de los demds en la colaboracion y profesionalidad,
siguiendo el propio corazon y no sélo por la ganancia .

Pero a menudo la realidad es diferente. Nos toca ftrabajar con muchas
personas diferentes entre si por edad, por intereses, por motivacion, por
sensibilidad y por experiencia de vida. Fdcilmente el objetivo comdn ya no es
el bien de la persona con la que entramos en contacto, sino la salvaguarda de
los propios intereses. Uno de los problemas mds grandes con el que cada dia
nos encontramos es precisamente el egoismo, el cierre en si mismo y la
pérdida de algunos valores como la disponibilidad, la humanidad, el espiritu
de sacrificio: en una palabra, ya no se sabe realmente que cosa amar.

Nuestro trabajo no es simplemente un trabajo, al menos lo pienso asi,
sino una llamada, un compromiso de vida en el que una debe renovar siempre
su si, con sinceridad y toma de conciencia. Estar al servicio de los demds, de
los enfermos, de los mds necesitados, requiere una riqueza interior muy
fuerte, que no siempre se logra sostener.

Es por esto que entre colegas deberiamos sentirnos mds unidos, ser
una fuerza, una union y no sélo personas obligadas a estar muchas horas
juntos porque asi debe ser. Seria bello si en nuestros ambientes de trabajo
encontrdramos personas con las cuales reforzdramos tanto la técnica como
la experiencia de humanidad. Bastaria poco para ayudarnos entre nosotras
enfermeras a sentirnos mucho mds valoradas y mds animadas, pero incluso
ese poco es dificil de encontrar.

Es importante distinguir entre informacion y formacién. La
informacion tiene como finalidad reducir la ignorancia cognitiva, mientras
que la formacion tiene como finalidad hacer madurar actitudes vy
comportamientos.

2 b, p.127.

67



"Hablando metafdricamente, formacion e informacion son como las
dos ruedas del coche. Lamentablemente en el drea de enfermeria se viaja
demasiado sobre la rueda de la informacion con el coche desbalanceado”

Es verdad que la formacion es vdlida cuando lo que aprendemos nos
ayuda a cambiar y el cambio hace crecer nuestro saber e incide en el
ambiente en el que trabajamos. Pero si nuestra formacién no llega a
transformarnos a la vez que al ambiente donde trabajamos, nuestros
cambios corren el riesgo de tener la duracion de una flor de enredadera: el
primer sol - la primera dificultad - la marchita y la seca.

La formacion debe contextualizarse continuamente y encontrar un
apoyo en la estructura. Nosotros expresamos en nuestro hacer lo que
aprendemos, pero, con la indispensable supervision tanto individual como de
grupo, podemos aprender de nuestro ser, de nuestro saber estar.
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VI. LA FAMILIA

Papel del afecto familiar

Una enfermedad grave aisla cada vez mds al enfermo y a sus familiares,
la relacién en cambio les permite encontrar las palabras para expresar su
sufrimiento, y, al mismo tiempo, a alguien que es capaz de escucharlo. Si se
comparte con otros el sufrimiento se vuelve menos opresor. Las dificultades
de comunicacion entre el enfermo, sus familiares y el personal médico
acentlan la soledad del enfermo, lo aislan y también pueden provocar
trastornos en el comportamiento.

Cuando la prueba es demasiado pesada, el enfermo ya no tiene la fuerza
necesaria para levantarse, y a veces manifiesta su propio malestar a través
de una agresividad hacia el personal sanitario o de sus mismos familiares. A
veces también las familias advierten que estdn aisladas. Cada uno de sus
miembros no quiere hacer pesar sobre el otro su angustia y sus inquietudes,
y al final se siente sélo para soportar la prueba. Ademds, cuando la
enfermedad se presenta, los amigos se alejan porque no saben qué decir o
qué hacer. Pero entonces es cuando las familias aprecian mds la acogida y el
apoyo que les ofrecen médicos, enfermeras y voluntarios.

La comunicacion con las familias no se reduce a la informacién sobre la
condicion del enfermo. También debe ser una ocasion para descubrir el
sufrimiento particular de la familia y atenuar sus temores.

No es raro que el enfermo dude del sentido de la vida. También las
familias se interrogan sobre el valor del sufrimiento, a veces interminable.
En situaciones particularmente dificiles, la enfermera corre el riesgo de
perder el sentido de su trabajo. La relacidén que se crea entre el paciente-
enfermera- médico contribuye a elaborar un solo sentir. Sélo el que pasa a
través de la prueba de la enfermedad, o se acerca a la muerte, es quien
puede dar un significado a lo que estad viviendo.

Muy a menudo, los familiares entran es esta busqueda de sentido para
si mismos, y ni siquiera los miembros del equipo sanitario resultan exentos
de esta interrogante existencial, que puede insertarse en una tradicidn
religiosa. Es dificil permanecer al lado de quien ya no logra dar sentido a su

69



vida: es un reto. Familias agotadas o personal sanitario con escasa
sensibilidad confirman al enfermo en su pérdida de autoestima. Por el
contrario, el intercambio de la presencia abre camino en esta situacién
aparentemente sin salida.

"‘Escuchar sin tener respuestas, sin saber nada sobre el sentido que uno
se espera, significa que es necesario encontrar en si mismo la suficiente
disponibilidad para acoger las palabras y los silencios del otro sin cubrirlo de
inmediato con la propia volubilidad o la propia inguietud. Quiere decir
encontrar en si mismo los recursos necesarios para hacer entender al que
sufre que su vida es unica de persona insustituible, no es vana que ella tiene

valor para otros, no por sus méritos, no por su sufrimientos, sino porque en

ellay a través de ella, el infinito ha tomado nombre y rostro’ %.

La atmésfera de la confianza y de didlogo entre todos favorece esta
elaboracién de sentido que no dispensa del sufrimiento ni de la tristeza.

El paciente tiene la necesidad de la cercania de los familiares para
poder vivir su condicion lo mds serenamente posible, circundado por el
afecto de sus seres queridos. Frente al sufrimiento del enfermo, los
familiares pueden aumentar el estado de ansia, tanto por el temor de la
pérdida del ser querido que por el surgir de dificultades de cardcter
prdctico o de tipo econdmico.

En el empeoramiento de la patologia, puede suceder que por su
reticencia o incapacidad de relacionarse, los amigos se alejen, determinando
el aislamiento de la familia, que corre el riesgo de cerrarse en el microcosmo
de la enfermedad. Por esta razon es importante escuchar a los familiares,
compartir con ellos el dolor y en cuanto posible aliviarlos de sus ansias con
un apoyo participado y competente, de modo que se instaure un ambiente de
aceptacion, de colaboracion y de relativa serenidad.

Es necesario estimular la colaboracion entre el personal sanitario
convenientemente preparado y la familia. Es oportuno humanizar al mdximo
dicha relacion: el apoyo y el consuelo de la familia son indispensables. Si el
nicleo familiar es liberado de las numerosas dificultades prdcticas y
psicoldgicas con las que debe compartir cotidianamente, serd capaz de estar
junto al enfermo en el mejor de los momentos, evitando asi que se sienta
abandonado.

2% Cfr. Marie Sylvie Richard, Los cuidados paliativos: cComo cambia nuestro modo de ver?, en Actas de
la XIX conferencia...., p. 142.
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En la actualidad se evidencian progresos en algunos de los mds
adelantados sectores hospitalarios, donde el papel fundamental de la familia
es reconocido como elemento constante de ayuda, consuelo material y
afectivo, insustituible para el familiar afligido.

La actitud de escucha y de atencién hacia el paciente y su entorno
familiar se vuelve fundamental en el cuidado de los enfermos oncolégicos y
terminales, que junto con la humanizacién de parte de los médicos,
enfermeras, tanatdlogos, psicélogos y de asociaciones de voluntariado
lograran llenar los vacios, consiguiendo infundir valor y esperanza, incluso en
las situaciones mds dificiles.

Conducta ante el paciente moribundo y sus familiares

No existe hinguna norma que obligue al médico a dar de inmediato
toda la informacion. Se puede hacer en forma gradual. Lo correcto, sin
embargo, es que el paciente y sus familiares la conozcan por completo. Debe
incluirse un apartado amplio sobre los aspectos prondsticos en términos de
calidad de vida y costo que implican las alternativas terapéuticas que se
pudieran ofrecer. Las de cardcter experimental deben ser explicadas con
claridad sin promover falsas expectativas o ilusiones desmedidas.

Es fundamental que en todo proceso de comunicacion médicos y
enfermeras se esfuercen en ser lo mds sinceros y abiertos posible para
favorecer que las dudas que pudieran formuldrseles sean aclaradas y
resueltas. Todos ellos deben ser compasivos y sinceros, proporcionando al
enfermo y familiares el apoyo emocional y espiritual ademds del fisico.

Proceso de morir

La muerte no es un fenémeno instantdneo, sino un verdadero proceso,
no sélo bioldgico, sino también psicosocial, en que un gran nimero de actos
vitales se van extinguiendo en una secuencia ftan gradual que escapa
generalmente a la simple observacion. Los profesionales de la vida y la salud
tienen como objetivo preparar para la muerte tanto al enfermo mismo, como
a sus familiares. Lamentablemente no siempre se logra este reenfoque de la
atencién médica, debido en gran parte al desconocimiento de la conducta a
seguir, por el profundo impacto que causa sobre el personal sanitario la
proximidad de la muerte.
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Varios autores han elaborado el tema. Los mds destacados han sido
Engel y Weizman, pero por su influencia dentro del dmbito tanatoldgico,
médico y cultural en general, Elizabeth Kiibler Ross es la autora de mayor
trascendencia en el tema, por lo que he tomado su postulacién en este
proceso y en varios puntos de lo ya expuesto. Debe recordarse que son
experiencias fotalmente individuales, que involucran muchos procesos
psicoldgicos que pueden dar incluso manifestaciones de psicopatologias y que
debe considerarse como una guia clinica dado que no se trata de etapas que
deban seguirse unas a otras en forma rigida. La experiencia del equipo
sanitario ante el proceso bien conducido y esta informacién tedrica son las
guias mds importantes para poder comprender el proceso y poder ayudar al
paciente y sus familiares.

El paciente terminal

Tanatoldgicamente se llama paciente terminal la persona que padece
una enfermedad incurable y que por lo tanto serd la previsible causa de su
muerte Es claro en que ese diagnéstico y el momento de la muerte serd muy
variable y dependiente de muchas situaciones del todo individuales.

Siempre debe empezar a conducirse a un paciente desde un punto de
vista tanatoldgico con el mayor tiempo posible. Es claro que si se tiene algun
tiempo previo para trabajar con él y sus familiares se tendrdn mayores
posibilidades y eficiencia en la ayuda que si se hace solo en el momento de
encontrarlo moribundo y a un paso de la muerte.

La ayuda tanatoldgica en el proceso de morir, cualquiera que sea el
momento en el cual se empiece a poner en prdctica, implica desde la
participacion médica con algin psicofdrmaco en el caso de ser necesario, y
estar indicado por procesos de apoyo emocional, espiritual, religioso y de
orientacion legal, etc. De tal manera que lleva algin tiempo en consolidarse
en el mayor beneficio del paciente y sus familiares.

Poco se ha escrito en la literatura médica con respecto a este punto.
Quizd porque el contenido psicodindmico de la respuesta del médico ante la
muerte sea la de negar la vulnerabilidad de la vida y la limitacion de los
esfuerzos ante la inminencia de la muerte inevitable. Se educa desde el
primer afio de la carrera en una filosofia que tiende hacia la vida, a
promoverla y preservarla. Prdacticamente nunca se habla de la muerte. Sélo
hasta que se tiene que vivir con los enfermos o cuando toca la experiencia en
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alguien muy cercano, tras un enorme esfuerzo de autocritica, se llega a la
conclusién de que es la muerte la que da un sentido de existencia a la vida,
ensefiando a valorarla en una dimensidon mds objetiva: la de la finitud que nos
hace simplemente humanos.

Médicos, enfermeras y demds personal sanitario deberian tener un
papel definido con respecto a las anteriores consideraciones. Muchos
pacientes y sus familiares tienden a adoptar aquellos patrones de conducta y
creencias de su médico en el momento de verse enfrentados a la muerte: tal
es el estado de indefensa y vulnerabilidad de esa experiencia . Ademds de la
alineacion propia de la vida en la sociedad mercantil, este estado de crisis
crea avidez de orientacion, de apoyo y de guia.

Si la persona, no sabe del proceso de morir, si sus familiares se
encuentran llenos de ambivalencia y culpa, su médico debe ser capaz de
poderlo orientar y darle un sentido a la experiencia, asi como guiar a los
familiares al manejo de sus propias vivencias y para el apoyo del moribundo.
Quien es capaz de realizarlo en un proceso de parto, también deberia serlo
en un proceso de muerte. No es sino la consecuencia del contacto con la
realidad humana

El momento del inicio de una vida humana o el momento del alta de un
paciente gravemente enfermo son situaciones felices en la prdctica
cotidiana. La muerte digna de un paciente que ha sido adecuadamente
conducido en su proceso es una de las situaciones mds nobles del quehacer
de los profesionales de la salud.

La familia como cuidadora

La enfermedad es un momento de crisis para cada individuo y, como en
todos los momentos dificiles de la vida, en ellos van a ser muy importantes
los apoyos con los que se cuente. Es fundamental tener alguien en quien
apoyarse psicoldgica y afectivamente. Cuando se trata de la enfermedad, el
soporte afectivo debe ir unido a cuidados durante todo el proceso. En el
caso de que la enfermedad sea aguda, hasta el total restablecimiento.
Cuando sea crénica o terminal, hasta que el enfermo fallezca. Las vivencias
de los familiares como cuidadores van a ser diversas dependiendo del curso
de la enfermedad.

En el proceso agudo, vivirdn con angustia el desarrollo de los estudios,
el diagndstico y el tratamiento; pero, si es una familia bien cohesionada,
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cuando todo se haya resuelto, sentirdn que han pasado juntos un mal
momento y que todo vuelve a la normalidad. Si la enfermedad ha amenazado
la vida y se ha superado, esa union y esos cuidados les habran hecho valorar
aspectos que antes les parecian rutinarios y pasaban desapercibidos. Pueden
salir mds unidos y fortalecidos después de haber pasado el momento dificil.

En el caso del paciente terminal con enfermedad de diagnéstico
reciente, el acompafiamiento y los cuidados van a ser hasta la muerte. A la
familia le va a tocar vivir el proceso de estudio, con sus temores y sus
esperanzas y, especialmente el traumdtico prondstico, en el que va a tener
conciencia de que ho hay esperanza y que la muerte estd préxima. Familia y
enfermo van a vivir juntos un proceso en el que los familiares van a poder
hacer mucho por su ser querido, fundamentalmente con sus cuidados y con
su apoyo afectivo. Es un proceso tremendamente doloroso en el que la falta
de esperanza y el préximo final lo invade todo. Se establecen lazos mds
estrechos que nunca. Los cuidadores suelen tener una dedicacion total hasta
el momento de la muerte.

Cuando se trata de un paciente crénico el cuidado se va a prolongar
durante muchos afios. En este caso, la muerte no acecha a corto plazo y la
relacion va a estar condicionada por la dedicacién del cuidador, que en
determinadas enfermedades puede ser fotal. La forma de llevar la
enfermedad crénica del propio paciente va a ser determinante para los
cuidadores, ya que una enfermedad mal llevada y con lazos de dependencia
entre enfermo y cuidador pueden conducir al sometimiento de éste y a su
claudicacién. Es frecuente observarlo entre padres enfermos cuidados
generalmente por alguna hija. Los pacientes con Alzheimer o con
incapacidades severas que les hacen dependientes para fodo precisan de
atencion constante y continuada. Distribuida entre varios familiares, se
podrd llevar con cierta comodidad, pero si recae en una o dos personas, la
carga es de tal calibre que resulta con frecuencia que el cuidador enferme
psicoldgicamente, o inclusive fisicamente. De hecho hoy se habla del
"cuidado del cuidador”. En estos casos son necesarias coberturas sociales no
sélo para los pacientes, sino también de apoyo y cuidado para los cuidadores.

La familia por tanto representa en la enfermedad un apoyo
insustituible. Lo habitual es que en estos momentos, aunque antes haya
habido problemas entre los diversos miembros, la relacién se suavice y
exista una union mayor que antes de presentarse la crisis de salud. La
enfermedad suele unir a los miembros del ndcleo familiar, aunque no siempre
es asi. También existen relaciones familiares basadas en signos vy
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demostraciones estereotipadas, que con la enfermedad como ante cualquier
crisis precedente, se revelan vacios de contenido; no aportan la comprension,
carifio, empatia, compasion que el miembro enfermo necesita, y la relacién
sigue basdndose en actitudes y cuidados formales pero vacios de contenido.
El sujeto enfermo, en estos casos, siente su soledad de forma mds cruda y
profunda. Hay individuos que ven en la enfermedad un medio de proyectar su
venganza hacia el miembro enfermo, y se lo manifiestan de las formas mds
diversas, desde actitudes pasivas hasta manifestaciones de incomprension
frivolas, despectivas, cuando no agresivas.

Reaccion ante la terminalidad

En el mundo afectivo juega un papel muy importante para el
mantenimiento del equilibrio psicoldgico las motivaciones profesionales y las
aspiraciones econdmicas, que de alguna forma, constituyen el motor de la
vida. La constante es que, indistintamente de la cultura de que se trate,
después del dmbito estrictamente intimo e individual, el familiar sea el
"mundo” mds importante, préximo y real en el que se desenvuelve el ser
humano.

De hecho, gran parte de lo que hacemos de adultos se debe a ese
medio en el que hemos vivido de nifios, a su educacion e influencia. Esa
influencia va a ser muy importante, para bien o para mal. El familiar va a ser
un medio dindmico, donde cada uno, con su cardcter, costumbres, creencias,
e ideales, representa un rol y, después de una serie de ajustes, se armoniza
manteniendo su figura con dicho medio. Ese rol puede ir cambiando,
particularmente si sobrevienen sucesos que afectan de forma importante a
alguno de los miembros. Cuando esto sucede, todo el nicleo familiar se
resiente.

Si la relacién y los afectos han sido positivos, la sensacién de la
préxima pérdida invade y atenaza la vida de los familiares; y si la
enfermedad es larga, va a suponer un tiempo de grandes sufrimientos: por la
atencion y los cuidados que hay que dispensar al enfermo, pero sobre todo,
por ver como se deteriora dia a dia un ser querido, la mayoria de las veces
padeciendo angustias, dolor y sufrimiento. Los familiares se resisten
impotentes para ayudarle y evitar lo inevitable; tan sélo quedan los afectos,
que son importantisimos; pero para que estos puedan influir con soltura hay
que sentir que los sintomas fisicos estén controlados y tratados de forma
eficaz. En general, se siente que desaparece alguien imposible de sustituir,
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aunque luego se pueda hacer, y que el grupo va a quedar desmembrado. En
ocasiones, se percibe que la vida sin esa persona ya no va a tener sentido, y
se preferiria morir.

Ante dicha informacidn, las actitudes o reacciones de la familia son
similares a las que experimenta el propio enfermo. Segtin Kiibler-Ross 24,
primero de choque: es una noticia que lo trastoca todo. Después de negacidn:
no puede ser, se han equivocado! Incluso se plantea pedir otras opiniones o
buscar otros centros de mayor solvencia. Posteriormente, de ira: ¢por qué
nos ha tocado a nosotros? Después de negociacién: pactos con su
trascendencia, si se consigue salir de la situacion. Posteriormente, de
depresidn, tristeza y melancolia. Por dltimo, de aceptacién: se acepta lo
irremediable, aun cuando el sufrimiento sea grande; se desea que todo acabe
cuanto antes. Todas estas etapas requieren un tiempo y una asimilacion,
aunque en este caso el recorrerlas suele ser mds fdcil y rdpido que cuando se

trata del paciente.

En similares circunstancias se produce una desintegracion y una
cotizacién del medio familiar para analizar la enfermedad en el ser humano.
Puede ser mayor en el medio familiar que en el propio paciente: el paciente
es uno y puede actuar y controlar sus sensaciones y temores; la familia, en
cambio, estd formada por varias personas, y su relacién con el miembro que
va a morir puede ser en cada caso muy particular.

En este proceso influyen factores concientes y otros inconscientes.
En un medio tan cohesionado como la familia existe mucho amor, mucho
carifio, mucha compresién, pero también mucha sumision, envidias,
rivalidades inconscientes, y hasta odio. En estos casos, ante el anuncio de la
proxima muerte de uno de los miembros, las sensaciones culpabilizadoras se
tienden a compensar, en ocasiones con una preocupacion excesiva, haciendo
propuestas muchas veces descabelladas, para intentar salvarle la vida y
poder quedar en paz con uno mismo y con el paciente antes de su muerte.

En ocasiones hasta se aprovecha la situacién de desvalimiento
absoluto que representa el estar en el lecho de muerte para liberar contra
el moribundo foda agresividad contenida durante afios. No conceden al
enfermo ni la posibilidad de morir en paz, y se sirven de la situacién para
sumar al sufrimiento fisico y de angustia ente la muerte sentimientos de
desprecio. Generalmente, quienes en estos momentos recurren a semejante
tipo de mecanismos agresivos no son personas nobles, pues hasta al peor

24 Elizabeth Kiibler-Ross, Sobre la muerte y los moribundos, 2° Ed., México 2006, p. 59-147.
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enemigo se le concederia el perdon en esa circunstancias. También, aparecen
las preocupaciones econdmicas cuando el paciente es el sostén de la familia 'y
no estd resuelto el porvenir.

Los sanitarios deberdn preparar a la familia para el duelo y para que,
una vez producido el fallecimiento, haga una elaboracion adecuada de dicho
duelo. Se puede afirmar que éste ha concluido cuando el dolor intenso da
entrada a un recuerdo del pasado sereno, afectuoso y tranquilo.

La auténtica actitud de ayuda supone el acompafiamiento, entendiendo
su situacién y comprometiéndola. No hay que decir frivolidades y palabras o
freses hechas. Hay que transmitir empatia, afecto y compasion en el mejor
sentido de esta palabra. Es importante que la familia asuma que es
fundamental seguir avanzando, con el objetivo, como dice Barreto Martin %°,
no de olvidar al ser querido muerto, sino de encontrarle un lugar en el
espacio psicoldgico que permita la entrada del presente y los retos de la
vida. Asimismo, sus creencias, si las tiene, van a ser un mecanismo
importante de autoayuda.

25 Martin Barreto, Apoyo psicoldgico en el sufrimiento causado por las pérdidas. Monografias
Humanitas: Dolor y sufrimiento en la prdctica clinica, 2 (2004) p. 139. Angel Cornago, £/ paciente
terminal, p. 99.

77



VII. DERECHO A LA VIDA Y DERECHO A LA MUERTE

La dignidad del moribundo

El nacer y el morir son dos momentos de la existencia atravesados por
una multiplicidad de desafios que han comportado enfrentamientos entre
filésofos y legisladores, moralistas y bidlogos, politicos y representantes de
la Iglesia.

En muchos paises se han encendido y siguen produciéndose acalorados
debates a causa de algunas leyes orientadas a acortar la vida de los
enfermos incurables y a suministrarles la llamada "muerte dulce” (eutanasia).
Al fondo de este amplio debate gravitan importantes interrogantes, que se
refieren a la dignidad humana, al sentido del sufrimiento y al
comportamiento frente al dolor.

Dos son los temas centrales: por una parte, el encarnizamiento
terapéutico y, por otra, la eutanasia. Las posiciones a este respecto cambian
segln la éptica antropoldgica y filoséfica por la que se decidan quienes
sostienen una u otra posicion.

El encarnizamiento terapéutico y la eutanasia

Por ‘“encarnizamiento terapéutico” se entiende el recurso a
tratamientos intensivos y costosos, desproporcionados respecto a los
resultados de mejoria concreta que se espera de ellos. La medicina moderna
ha dado pasos de gigante en la conservacién y prolongacion de la vida al
posponer artificialmente el momento de la muerte.

En el encarnizamiento, el objetivo es prolongar el morir, no mejorar la
calidad de vida la decisién de suspender la cura, cuando la vida esta
mantenida solo de forma artificial, resulta razonable y legitima. En la
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prdctica se estd renunciando al uso de medios desproporcionados,
ofreciendo al moribundo el soporte médico y humano apropiados, y dejando
que la naturaleza siga su curso.

26

También el nuevo Catecismo de la Iglesia Catdlica “° secunda la

renuncia a medios extraordinarios que retrasen la muerte.

La interrupcién de tratamientos médicos con alto precio, peligrosos,
extraordinarios o desproporcionados a los resultados puede ser legitima. El
prescindir de ellos es rechazar el “encarnizamiento terapéutico”.

Con esto no se pretende provocar la muerte; se acepta no poder
impedirla. Las decisiones deben ser tomadas por el paciente si para ello
tiene competencia y capacidad. En caso contrario son los familiares quienes
tienen los derechos legales, respetando siempre la voluntad razonable y los
intereses legitimos del paciente.

Otro problema ético se refiere a la eutanasia, entendida como ayuda
directa a morir. En la prdctica supone la supresién directa e intencional de la
persona, hormalmente a través de prescripciones o acciones médicas letales,
con el propdsito de reducir los sufrimientos.

También cuando la peticion provenga del moribundo, o sea considerada
como un “gesto de compasién” frente a él, la eutanasia activa desde el punto
de vista ético y cristiano viola el deber de proteger la vida humana. La ayuda
directa a morir es contraria al deber fundamental del médico de "no dafar”
(juramento hipocratico).

Las investigaciones cientificas y las experiencias clinicas demuestran
que el deseo de algunos pacientes de que fodo termine pasa a un segundo
plano si los sufrimientos se les alivian, consintiéndoles expresar sus miedos
frente a la incertidumbre, asi como participar de forma activa en las
decisiones sobre su propia curacion.

2 cfr. n. 2278.
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Esta ayuda global es ofrecida por los cuidados paliativos. Con ellos y
de un acompafiamiento vdlido, a menudo desaparece el deseo de ser matado,
si bien la persona pronto sigue deseando morir.

Desde el punto de vista del Catolicismo, la ayuda directa a morir se
rechaza de plano, y ello porque, ademds de violar el principio de la vida y de
la dignidad humana, sitda al hombre como duefio absoluto de su destino.

Cualesquiera que sean los motivos y los miedos, la eutanasia directa,
poniendo fin a la vida de personas disminuidas, enfermas o moribundas es
moralmente inaceptable. Por tanto, sea por accién u omision, de suyo provoca
la muerte para suprimir el dolor, y constituye un homicidio gravemente
contrario a la dignidad de la persona humana y al respecto del Dios vivo, su
Creador #/.

La necesidad primaria frente a los retos planteados por la eutanasia
consiste en favorecer la terapia del dolor, en garantizar el acceso a los
cuidados paliativos y en asegurar un acompafiamiento humano y holistico al
moribundo. Alli donde no sea posible garantizar las medidas curativas, es
prioritario asegurar la adecuada asistencia, sobretodo aliviando el
sufrimiento del moribundo, incluso aunque esto comporte una abreviacién de
la vida.

El uso de analgésicos para aliviar los sufrimientos del moribundo,
puede ser moralmente conforme a la dignidad humana si la muerte no es
pretendida, ni como fin ni como medio, sino solamente prevista y tolerada
como inevitable 28,

Saber la verdad ayuda a morir
‘La ignorancia lleva al sufrimiento’. Sin embargo, para quienes

padecen una enfermedad terminal, irse de este mundo no resulta tan sencillo
como a primera vista pudiere parecer. Entre otras cosas porque en

%7 1Ibid., n. 2279.
28 Thid., n. 2280.
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ocasiones, ni siquiera ellos saben que estdn realmente a un paso de la muerte
y otras porque los médicos no ponen sobre la mesa todas las opciones
médicas que un paciente puede tener para enfrentarse a sus Ultimos dias. De
ahi que a veces la muerte llegue acompafiada de sufrimiento innecesario.

Muchos enfermos transcurren sus dltimos dias en una completa agonia
simplemente por falta de informacién esencial. Por eso los médicos deberian
estar obligados a hablar con claridad con sus pacientes y a informarles de
cudles son sus opciones de cara a la muerte.

El personal sanitario tiene la obligacion de explicar sin tapujos a sus
enfermos su estado de salud y sus alternativas cuando se lo soliciten. El
problema es que hasta ahora, algunos médicos deciden por su cuenta ocultar
una verdad que tal vez el enfermo preferiria saber.

En ocasiones tanto la familia como el personal sanitario han esquivado
las malas noticias. En todo caso, y mds en una circunstancia similar, la
autonomia del paciente contempla que todo enfermo tiene derecho a estar
informado y a fomar decisiones auténomas. Es decir, que es él quien decide
si quiere que el doctor le comunique su pronéstico o no.

Existe el derecho a saber, pero también a no saber. Un paciente
puede desear saberlo para despedirse, arreglar asuntos prdcticos, pero
también puede querer ignorarlo porque es incapaz de convivir con unha
realidad amenazante y de estar sereno durante lo que le quede de vida. Para
cruzar la delgada linea entre saber y no saber, hay que ayudar al paciente.
Cada vez son mds los hospitales con especialistas en atender a pacientes con
mal prondstico.

Se trata de un proceso, no de un mero acto informativo. Debemos ser
progresivos, adaptarnos al ritmo y a la realidad del paciente, involucrar a la
familia. Se necesita dedicar tiempo y, en definitiva, recursos sanitarios, algo
mucho mds costoso que lo que ahora ocurre en el sistema.

De entrada, mirar a la muerte a los ojos no resulta fdcil. Continda
siendo un tabd. Es decir, hay quienes nunca preguntan abiertamente si van a
morir. Eso no significa que no lo sepan o lo sospechen. Una cosa es saberlo, y
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otra querer hablar de ello. Médicos, enfermeras y psicélogos aplican una
serie de protocolos que adaptan la informacién a la realidad de cada
enfermo. Si el paciente pregunta si tiene curacion, la respuesta es: su
enfermedad es tratable, pero no curable. Es una manera de decirlo menos
dolorosa. Pero cuando no pregunta, entonces se le incita diciéndole si tiene
alguna duda.

El camino no es sencillo. Muchos pacientes dicen: a mi no me importa
el prondstico, lo que quiero saber es si voy a sufrir o no, es decir, que sélo
quieren que les expliques las opciones de fratamiento. Otros tras conocer su
situacion, prefieren no hablar mds del tema. La muerte es como el sol, no
puedes estar mirdndolo permanentemente, sabes que estd ahi, iluminando el
final de tu vida, pero no puedes estar mirdndole de continuo.

La ley del derecho a saber las opciones sobre el fin de la vida, aspira a
mejorar las condiciones en que cientos de pacientes fallecen anualmente. *Si
esta es la situacion significa que tenemos mucho trabajo por delante”. En la
raiz del problema estd la percepcion errdnea entre algunos terapeutas de
que hablar de la muerte con un paciente lleva a la depresion. Sin embargo no
estdn mds deprimidos quienes saben con certeza cudnto tiempo de vida les
queda, que quienes ho lo saben. Tampoco estdn mds nerviosos. Sus miedos y
ansiedades son los mismos.

Ahora bien, no se trata sélo de informar, sino de atender al proceso
emocional de cada persona, porque si no se puede acabar quitando sentido al
tiempo de vida que queda.

Nosotros siempre tenemos que dar sentido a la esperanza, aunque sin
levantar falsas expectativas. Durante todo el proceso, la palabra va
adquiriendo un nuevo sentido. La esperanza no sélo es vivir. Cuando a alguien
se le diagnostica un cdncer, la esperanza se fija en la curacién. Cuando ya no
hay curacién, la esperanza es que la enfermedad avance lentamente. Cuando
avanza, la esperanza es minimizar el sufrimiento, y si continda, entonces la
esperanza es morir en paz.
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Cuando un médico dice su enfermedad es terminal, el paciente
necesita que le digan lo antes posible cudles son sus alternativas, porque es
posible que alguna de ellas evite sufrimientos innecesarios.

El trabajo con la familia también es importante, pues el nicleo
familiar se involucra mucho en los cuidados del enfermo. Pero también es
mucho mds proteccionista y con frecuencia exigen al médico que esconda la
informacion al paciente. En nuestra sociedad, la familia es una oportunidad,
pero también puede ser una barrera.

Para empezar, aunque el primero en conocer la situacién deberia ser el
afectado, la realidad es que aln hoy, y pese a la ley, muchas veces son los
familiares a quienes se les dice primero. Tienen derecho a conocer la
situacion, pero eso ho quiere decir que la informacion les pertenezca.

El especialista también debe trabajar con los familiares. Poco a poco
se van dando cuenta que ocultar la realidad acaba trayendo mds problemas
que beneficios. Les decimos que al enfermo le explicaremos cudles son las
opciones terapéuticas y en qué consisten, y que si llega el momento en que
nos pregunta sobre el prondstico, vamos a tener que responderle siempre,
También ocurre que a los mds allegados ho siempre se les da la noticia en las
mejores condiciones. A veces se cuida mucho la comunicacion con el enfermo
y. sin embargo, a las familias todavia se les comunica la noticia de forma
brutal.

Dilemas éticos de final de vida

Es habitual que el paciente terminal sufra, y que los sufrimientos sean
progresivamente mayores conforme se acerca el momento de la muerte. La
medicina actual, cuyo primer objetivo es la curacién, desde el instante en
que un enfermo es etiquetado como tal pierde gran parte de su interés por
la situacion, y los cuidados que proporciona son bastante aleatorios, estdn
poco protocolizados y, en general son insuficientes, en parte por esa misma
falta de interés, y en parte porque los profesionales a veces, segln ya queda
dicho, resultan impreparados para prestar dicha asistencia de forma
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rigurosa y eficaz. Ello hace que los pacientes se acerquen a la muerte y
mueran con grandes sufrimientos.

Indudablemente, ni los médicos ni los sanitarios en general podemos
abandonarlos en esos momentos. Todos vamos a morir, y muchos lo haremos
con sufrimiento y siendo conscientes de que nos morimos. Se trata, por
tanto, de algo habitual en el devenir del ser humano, y como tal necesidad
debemos afrontarlo. Por otra parte, es una de las funciones importantes de
los sanitarios. Deben ser sensibles a revisar sus actitudes ante el enfermo,
incluso a no convertir sus propias angustias ante la muerte en actitudes
vitalistas.
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VIII. EL DUELO

El dolor de una pérdida

Integrar el duelo es todo un proceso que tiene como intencidn
reconocer el dolor que nos produce una pérdida. Aceptar que nos duele,
aceptar ausencias, aceptar una muerte e iniciar el camino de regreso a la
realidad de la vida y a nuestro propio orden de cosas. Reacomodar aquellos
asuntos que quedaron dispersos, resolver pendientes, retomar arraigo
llenando nuevamente los espacios. Recordando lo vivido con esa persona,
recorddndolo dentro de nuestra existencia tal como fue mientras vivia.
Aceptando que ha muerto nos queda presente en nuestro corazén, no lo que
fue, sino lo que nos hizo ser, hijo, hermano, padre, amigo.

Sin embargo no es un proceso sencillo el adentrarnos en nuestro dolor,
en nuestra pérdida, en esa herida a veces tan profunda que literalmente
haga que nos duela el corazén. Necesitamos de la ayuda profesional de un
tanatélogo que nos facilite el aceptar el pasado como fue, dispuestos a vivir
el presente y planear el futuro sin esa persona. El proceso de duelo bien
elaborado suele tener una duracién entre ocho y doce meses, aunque esto
depende de muchos factores.

El término duelo procede etimoldgicamente del vocablo latino dolor
(dolor, pena), que a su vez se deriva del verbo do/eo (dolerse). Podemos
definirlo como una reaccion o proceso emocional por el que atraviesa un
sujeto ante la muerte de un ser querido. Cuando muere una persona muy
cercana a nosotros esto nos genera estrés, y para atravesar tal sindrome de
adaptacion surge el denominado periodo de duelo.

El sintoma mds caracteristico tras la pérdida del ser querido y el mds
habitual es la tristeza. Esto es algo perfectamente normal, siempre dentro
de unos limites establecidos, pues una reaccién depresiva en exceso e
intensa puede dar lugar a lo que se conoce con el nombre de duelo patoldgico.
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Los pacientes de enfermedades terminales también sufren el proceso
de duelo, pues sienten o sufren la vivencia de la pérdida de si mismos. El
duelo atraviesa distintas fases desde que el individuo se entera de la
enfermedad que padece hasta que la acepta o llega a su fin.

Finalidad del duelo

Entre sus objetivos a conseguir podriamos enumerar los siguientes:

1. Aceptar la realidad de la pérdida, que es el paso mds dificil.

2. Dar expresion a los sentimientos, identificarlos y comprenderlos,
para asi aceptarlos, y encontrar cauces apropiados de canalizacion e
integracion.

3. Adaptarse a la nueva existencia sin el ser querido.

4. Invertir la energia emotiva en nuevas relaciones.

En definitiva, su objetivo es dar expresion y cauce sano a los
sentimientos, serenando el sufrimiento, dominando la pena de la separacidn,
aceptando la realidad de la muerte, reorientando positivamente la energia
afectiva con un proyecto pleno de sentido, amando con un nuevo lenguaje de
amor a quien, como creyentes, le sabemos en las manos misericordiosas de
Dios.

La mayoria de los estudiosos del duelo coinciden en que el doliente
necesita estar activo, y “hacer” mds que esperar que “algo ocurra”, de
manera que el proceso probablemente consista tanto en experimentar a
través de unas fases como en cumplir ciertas tareas. Kiibler Ross, por
ejemplo, insiste en el duelo como proceso y como trabajo que en cualquier
caso posibilitan el salir fortalecido y enriquecido de esta experiencia.

Fases del duelo
Todo duelo es un proceso natural en el que el doliente atraviesa una

serie de fases. Aunque no necesariamente la persona en duelo debe pasar
por todas ellas, ni seguir una determinada secuencia. Desde el punto de vista
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de ayuda profesional, interesa la fenomenologia del duelo inmediato. El
comportamiento y las manifestaciones de la persona indicardn lo que le
ocurre “por dentro”, en su mundo intimo, y asi se le podrd interpretar y
comprender.

Kiibler-Ross describe el duelo como el paso a través de cinco fases: de
negacién, de ira, de negociacién, de depresién y de aceptacién *°.

1. Fase de negacion. El paciente no admite la idea de la muerte, llegando a
negar incluso la enfermedad diaghosticada por el médico.

2. Fase de ira. El paciente admite la enfermedad, se da cuenta de que
ésta avanza y no se cura. Es una fase de protesta y de resentimiento, el
sujeto se pregunta ¢por qué ha tenido que tfocarme a mi?. Se denomina fase
de ira porque el paciente proyecta todo su enojo en un entorno inmediato.

3. Fase de negociacion. El paciente ya ha aceptado la idea de la muerte y
estd dispuesto a cualquier cosa con tal de que su médico le ayude y le salve.

4. Fase de depresion. Aparece cuando el paciente advierte que se
encuentra en la etapa final de su vida.

5. Fase de aceptacion. Suele aparecer al final de la vida. El paciente ya ha
dejado de luchar, y aunque normalmente le acompafia un sentimiento de
tristeza, también siente un inmenso deseo de paz y tranquilidad.

Estas son las cinco fases habituales del duelo. Unas pueden ser mds
largas que otfras, y existen pacientes o familiares que pueden omitir alguna
de ellas.

El duelo como respuesta a las diferentes pérdidas

La experiencia de la pérdida es parte de la vivencia humana. A lo largo
de la vida sufrimos a menudo pérdidas. El sentido y la extensién de la
pérdida es percibida de modo diferente. La mayoria de ellas resultan
negativas para quien las experimenta, como la muerte de un ser querido, o la
disminucién de bienes materiales. Sin embargo otras pérdidas se aceptan

29 Elizabeth Kiibler-Ros, Sobre la muerte y los moribundos, 2° Ed., México 2006, p. 59-147.
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con mayor dificultad. En linea de principio nho derivan de hechos
desagradables: las pérdidas originadas por el crecimiento, los cambios de
estado social, el nacimiento de un hijo, la pérdida de independencia o de
libertad, el traslado de casa, de ciudad, etc.

Todo cambio, positivo o negativo, implica una pérdida y la necesidad de
hacer un duelo. Ademds, toda pérdida principal viene acompafiada de
pérdidas secundarias, y toda pérdida fisica de otras simbdlicas:

Es obvio que la muerte de un ser querido es una pérdida principal.
Puede generar en el doliente, dependiendo del rol que haya jugado en su
vida, pérdida de status, lugar de residencia, de amistades, de relacién con
otros miembros de la familia, o de entorno social.

Estas pérdidas secundarias, no siempre se identifican como tales, y
pueden causar problemas al originar reacciones que no se entienden y que
hacen sufrir. Una pérdida fisica, pérdida tangible que puede tocarse y verse,
por ejemplo, en la perdida del marido, el robo del coche, el incendio de la
casa, conlleva pérdidas simbdlicas abstractas de naturaleza psicosocial.

Una enfermedad grave origina ademds de la pérdida de la salud, la
pérdida de la autonomia, de las funciones corporales, de la identidad, la
intimidad, los contactos sociales, la autoestimay la movilidad. ¥ también con
frecuencia la pérdida de esperanzas, suefios y expectativas. La muerte de un
ser querido es una pérdida que se diferencia de las demds por dos
caracteristicas: la intensidad de los sentimientos la irreversibilidad y “el
para siempre” de la muerte *°.

Factores influyentes en el duelo

En el proceso del duelo queda dafiada la biologia de la persona
(corporeidad), se resiente la propia biografia (proyectos, estilos de vida,
mundo emocional, vida espiritual) y se achica la biofilia (autoestima, razén
vital, gusto por la vida, sentido existencial).

9 Nancy O' Connor, Déjalos ir con amor, México 2001, p. 153-164.
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El duelo es una experiencia global. Afecta a toda la persona, en todas
y en cada una de sus dimensiones:

« Fisica

o Emocional

e Intelectual
e Social

o Espiritual

Aln cuando hayan elementos comunes, la pérdida de un ser querido es
vivida de manera dnica e individual por cada uno de los dolientes. Cuatro
grupos de factores afectan de manera importante al duelo: los factores
psicoldgicos, los recursos personales, las circunstancias especificas de la
muerte, y los apoyos externos *'.

1. Los factores psicologicos

La pérdida y el sentido de la pérdida es (nico. Una misma pérdida
tiene un significado diferente para diferentes personas, porque cada uno la
percibe de manera distinta, dependiendo del:

a. Sentido, calidad e inversion emocional de esa relacién para el
doliente.

b. Dependencia o independencia que ha generado.

c. Cantidad y calidad de los asuntos sin resolver entre el doliente y el
fallecido, caracteristicas del fallecido, edad, sexo, personalidad.

d. Percepcién del doliente sobre la relacion, satisfaccion y cumpli-
miento que la vida ha deparado al fallecido.

e. Rol y funciones del fallecido para el doliente, su familia y el sistema
social en que se movia, que van a dar lugar a determinado nimero de
pérdidas secundarias.

Si las relaciones con el ser querido han sido conflictivas, el dolor no
solo es por la pérdida; el doliente también se culpa de no haber tenido
mejores relaciones con el fallecido. Ya no le queda ni la esperanza de poder
mejorarlas alglin dia. La muerte del ser querido resucita viejos conflictos no

31 José Carlos Bermejo, La muerte ensefa a vivir, Madrid 2003, p. 186-192.
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resueltos con anterioridad: miedos, ansiedades, sentimientos de abandono,
conflictos de ambivalencia, dependencia, e inseguridad en las relaciones
padre-hijo.

Pudiera darse un riesgo mayor si la relacién previa entre el fallecido y
el doliente (padre-hijo, relacién de pareja) no era ya sana. Puede producir el
sindrome de duelo ambivalente, en el que se mezcla la sensacion de alivio con
los sentimientos de culpa. El impacto que una pérdida produce en una
persona no se puede normalizar de manera que pueda suponerse qué va a
afectarle mds. Ciertamente es mayor cuando muere un hijo pequefio o
adolescente.

2. Los recursos personales

La respuesta a la pérdida y a la manera de afrontar el trabajo de
duelo es andloga a otras repuestas de la persona. Dependen de:

e Sus comportamientos adaptativos, personalidad, cardcter y salud
mental.

e El grado de confianza en si mismo.

e El nivel de madurez e inteligencia, relacionados de manera positiva
con una buena resolucion del duelo, al dar mds posibilidades de
entender el sentido de la muerte.

e Al haber o no sufrido otros duelos, que pueden afectarle de
manera positiva, sabe que sobrevive a la pérdida.

e La posibilidad de expresar el duelo.
e La congruencia de otras crisis personales que complican el duelo.

e Cada una de ellas demanda energia y atencién en momentos en que
se esta vacio.

La comprension, implicaciones, manera de afrontar y expresar la
pérdida, estdn influidos siempre por el propio sentido de la existencia y la

base religioso-filosofica, cultural y social del doliente.

3. Circunstancias especificas de la muerte

El modo y momento de morir influye en los supervivientes.
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e No es lo mismo la muerte de un anciano que la de un nifo. Los
padres experimentan ésta como antinatural e injusta.

e No es igual la muerte por una enfermedad terminal, que la sdbita e
imprevista.
e Mucho menos la muerte por suicidio o actos violentos.

La primera da a los allegados la oportunidad de preparase al
desenlace. Un accidente de trdfico o laboral, un infarto, origina muertes muy
dificiles de aceptar. Todavia mds dramdtica resulta la muerte por suicidio,
que deja profundos sentimientos de culpa, o la que resulta de actos violentos
(asesinatos, violaciones). Los dolientes pueden obsesionarse con el
pensamiento de como habra vivido su ser querido aquellos dltimos momentos.

4. Los apoyos externos

Los dolientes viven su duelo en una determinada realidad social, que
influye en el proceso de recuperacién. La familia es el contexto fundamental
y puede ayudar o entorpecer la elaboracion de un duelo, permitiendo por
ejemplo, exteriorizar la pena o por el contrario, premiando la fortaleza y
entereza del que se controla. Toda cultura familiar implica comportamientos,
tradiciones, valores sociales y expectativas.

Los amigos, los profesionales, los grupos de dependencia, la Iglesia,
los grupos de ayuda mutua - formados por personas que han sufrido
experiencias similares - pueden ser otras tantas posibilidades de apoyo y
consuelo.

Tipologia y manifestaciones

Aunque en el duelo quepan siempre formas no fdciles de deslindar,
cabria clasificarlo como:

Anticipado: en el caso de muertes anunciadas.

" ow

Retardado: en aquellas personas que “se controlan”, "no tienen tiempo
de ocuparse de si mismas" o escapan al dolor y a la realidad de la muerte del
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ser querido mediante una “hiperactividad”. Durante meses o incluso afios,
cualquier recuerdo o imagen, desencadena el duelo no resuelto.

Cronico. que arrastra el doliente durante afios absorbido por los
recuerdos, incapaz de reincorporarse a la vida normal.

Patologico. caracterizado por un agotamiento nervioso, sintomas
hipocondriacos, identificacién con el fallecido o dependencia de los farmacos
o el alcohol. Requiere ayuda profesional.

La intensidad y duracién de las reacciones en el tiempo es quizd lo que
distingue el duelo normal del anormal. En éste dltimo el dolor no se elabora
porque las actitudes de rechazo y no aceptacion del hecho y los sentimientos
de rabia, culpa, y tristeza no resueltos bloquean todo proceso.

Salvada la Iégica diferencia, los diversos tipos de duelo tienen formas
bien marcadas de manifestacion:

e En el hablar: rompiendo el aturdimiento inicial expresando el
sufrimiento, comunicdndose.

o En el corazdén: desahogando la pena y canalizando la energia afectiva
con un sano amor, en verdad y libertad.

o En la mente: esclareciendo y superando concepciones erréneas, ideas
insanas.

o Enla fe: esperanza en la Resurreccion, vivencia de una fe madura, con
sana concepcion de Dios.

e En la accion: volver a reinsertarse en la vida con un proyecto
significativo de vida, con futuro, siendo feliz.

Tareas para la elaboracion del duelo

Una de ellas, fundamental, es la de aceptar la realidad de la perdida.
Es la premisa mds evidente, pero el paso mds dificil. Hay resistencia a breve
y largo plazo a aceptar su irreversibilidad.

Otra es la de en cierto modo experimentar el dolor. El efecto causado
por una separacion estd lleno de sentimientos que piden hospitalidad. El

92



proceso para elaborarlos se realiza a lo largo de varios caminos: la
conciencia, la comprensidn, la aceptacion, la expresion y la integracién.

Resulta también indispensable el adaptarse al nuevo ambiente en el
que el difunto ya no estd presente. La consternacién y el abatimiento que
acompafia una pérdida significativa son reacciones comprensibles, pero el
retirarse del mundo porque se estd herido y ya no estd el ser querido, no
ayuda.

Igualmente se requiere reinvertir la energia emotiva en otras
relaciones. Quien ha sido herido por la muerte rechaza involucrarse por
temor de que puede deshonrar, de alguna manera, la memoria del difunto, o
que el desarrollo de una nueva relacion pueda terminar en otra pérdida. En
realidad un corazon herido solo se cicatriza abriéndose a los demds.

Intervencion de enfermeria

La enfermera debe comportarse con los familiares del fallecido con
tacto, respeto y empatia. El lenguaje a utilizar debe ser claro, directo y
sencillo.

1.- Debe proporcionar apoyo emocional.
2.- Aliviar el sufrimiento en la primera fase del duelo.

3.- Facilitar el duelo, ayudando a expresar sentimientos aceptando de
manera adecuada la realidad.

4 - Detectar riesgos incipientes y corregirlos en una fase precoz.

Resolucion del duelo

La duracion del duelo es siempre variable y dependiente de factores
particulares que influyen en la repuesta individual a la pérdida. En general,
puede decirse que el duelo ha sido resuelto cuando el doliente ha cumplido
los citados objetivos. Los sinfomas mds intensos del duelo agudo pueden
durar entre seis y doce meses, pero se conocen procesos que hecesitan tres
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o mds afios. Hay aspectos de la pérdida que acomparian al doliente para
siempre, o del duelo mediato, que se prolonga durante afios y a veces hasta
su muerte.

El fiempo es terapéutico porque ayuda a resituar los hechos,
adaptarse al cambio y procesar sentimientos. Lo de que ‘e/ tiempo todo /o

o” o on

cura", "que solo se necesita tiempo”, "con el tiempo el dolor es menor”, sdlo
es cierto si se toma el duelo como una traba o, se afronta la pérdida sin
negar inhibirla o posponerla y se atraviesa el dolor, sin evitarlo o
circunvalarlo.

Arnaldo Pangrazzi cita dos signos concretos de recuperacién. Que el
doliente pueda hablar y recordar al ser querido con naturalidad,
tranquilidad, sin llorar, y que haya establecido nuevas relaciones signifi-
cativas y aceptado los retos de la vida *.

Normas del operador sanitario

Cada uno lleva dentro de si la historia de su propio sufrimiento. Junto a
esta humanidad herida camina otra que puede y quiere ayudar a curar,
aunque desafortunadamente la incomodidad de muchos ante la muerte y el
no saber qué decir lleva a evitar a quien sufre.

e Cultivar los recuerdos

e Evitar las frases de cajén

e Dar lugar a desahogos

e Valorar la presencia

e Mantener los contactos

e Afrontar la realidad, no rehuirla.

e Familiarizarnos con el proceso de duelo
e Ser signos de esperanza

32 Arnaldo Pangrazzi, Vivir e/ ocaso, Madrid 2007, 153; Alfonso Gea, Acompafiando en la pérdida,
Madrid 2007, p. 20.
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Cierro el capitulo con las palabras del joven Agustin, mds tarde el
célebre obispo de Hipona, en que relata sus sentimientos ante la muerte de
un amigo intimo:

"IQue angustia ensombrecio mi corazon!
Todo cuanto veia era muerte.

Mi ciudad natal se me convirtio en un suplicio,
la casa de mis padres era una desolacion pasmosa.
Todo lo gue con el habia compartido
se convirtid en un tormento insufrible.

Mis ojos le buscaban con ansia por todas partes,
pero estas ansias quedaban insatisfechas.
Llegué a odliarfo todo porgue todo estaba vacio de él...
S6/o el llanto me resultaba dulce.

Sdlo €/ habia tomado posesion del vacio

qgue mi amigo habia dejado en los goces de mi corazon"*.

33 Confesiones IV, 9; Ed. BAC Minor 70, Madrid 2007, p. 109-110.
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IX. CUIDADOS DE ENFERMERIA

PLAN DE CUIDADOS REALIZADO A PARTIR DE LA RECOGIDA
DE DATOS Y LA VALORACION DE LAS 14 NECESIDADES
BASICAS SEGUN VIRGINIA HENDERSON.

96



TRATAMIENTO TERAPEUTICO DEL DOLOR

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

Que el paciente sin dolor
pueda no solamente estar
despierto, sino
levantarse y conservar
cierta actividad
Promocion del confort
Disminuir el dolor para
que el paciente pueda
tener un poco mds de
movimientos fisicos

Dar una adecuada
ministracién de
medicamentos.

Definir una escalera de analgésicos segun
su potencia

v’ aspirina

v' codeina

v morfina

Suministracion de analgésicos a horas fijas
Crear una atmésfera de respeto, confort,
soporte y comunicacion

Atencion individual

Promocion de autonomia

Elaborara con él los objetivos

Promocién de adaptacién del enfermo

El mejor psicofdrmaco, es un buen equipo
de cuidados paliativos

Actitudes y conductas adecuadas por
parte del cuidador

v’ escucha

v' contacto fisico

v' terapia ocupacional

Ambiente de confianza

Creer al enfermo cuando dice que le duele
Atencidn integral al enfermo

Medidas de ayuda y educacién al enfermo y
sus familiares.

El dolor se debe a la activacién de los
receptores de vias aferentes, periféricas y
centrales, que constituyen la nocicepcion.

El origen radica en una alteracion estructural,
funcional o bioquimica, que hace que se
estimulen los receptores nerviosos del tejido-
problema y que transmitan la sensacion
dolorosa al cerebro.

Aspirina  (analgésico periférico) el dcido
acetilsalicilico interfiere con la sintesis de las
prostaglandinas  inhibiendo de  forma
irreversible la ciclooxigenasa una de las dos
enzimas que actlan sobre el dcido araquidénico,
Codeina (opioide débiles) al unirse a receptores
opioide en el sistema nervioso central vy
periférico estos agentes imitan los efectos de
neurotransmisores  enddgenos como las
endorfinas y encefalinas. Actdan a nivel de tres
tipos de receptores: mu, kappa y sigma.
Morfina  (opioide potentes) el preciso
mecanismo de accién de la morfina y otros opio
des no es conocido, aunque se cree que estd
relacionado con la existencia de receptores
estéreo especificos opioide presindpticos y
postsindpticos en el sistema nervioso central y
otros tejidos.
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ALIMENTACION

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Que el enfermo terminal

absorba de

manera

agradable y conciente su

racion  necesaria

proteinas.

de

Medidas farmacoldgicas

Preparacién adecuada de los alimentos
Flexibilizar los horarios

Fraccionar la dieta a 6-7 tomas durante el
dia

Dietas semiblandas o blandas

Platos pequefios

Raciones pequefias

Instalar confortablemente al enfermo
Que las comidas sean variadas y
presentables

Darle el tiempo necesario para que coma
Mejorar el gusto segtn el deseo del
enfermo.

La anorexia es la incapacidad del paciente para
comer normalmente, la causa principal es la
propia carga tumoral, pero también influyen el
miedo al vomito, la saciedad precoz disfuncién
autondmica, estrefiimiento, dolor, fatiga,
ansiedad, depresion, falta de actividad fisica,
sensacion de replecién y efectos secundarios al
tratamiento farmacoldgico.

La alimentacién es un simbolo de salud vy
actividad. En la situacion de enfermedad
terminal es frecuente que enfermos vy
familiares refieran problemas relacionados con
ésta.

La cantidad de cada ingesta debe adaptarse al
enfermo, sin presiones para una ingesta mayor
que induce mds sensacion de fracaso “dado que
ahora estd encamado muchas horas, no es
preciso que tome tantos alimentos”, "estd débil
porque la enfermedad avanza, no por falta de
alimentacion”.

En cuanto a la composicidn, creemos que no
debemos insistir en nutriciones hipercaldricas o
hiperproteicas que no tienen sentido en esta
situacién de enfermedad terminal cuando la
debilidad y la anorexia son debidas al sindrome
sistémico de progresion de la enfermedad.
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CONFLICTOS PSICOLOGICOS

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Que el paciente se sienta | o
libre del dolor, de la
tristeza de la angustia de | e
la depresion del miedo | e
del temor y reciba calor, | e
apoyo, y acompafiamiento | e
de sus seres queridos.
Aprender a conocer lo|e
que lleva en lo mds |e
profundo de su corazon

e Descubrir, buscar sus|e
razones de desear, de |e
disfrutar, de sufrir y de
vivir, o

e Intentar que surjan sus
gustos, ilusiones, suefios,
temores, inquietudes.

Pensar con él, que cada mafiana es un dia
que hay que vivir

Mantener una esperanza real

Despertar y provocar la admiracion

Hacer agradable el cuadro de la vida
Compartir experiencias donde no crea que
¢l es el Unico que sufre

Saber reir y llorar con él

Encontrar tiempos fuertes, objetivos
diversos, evitando la rutina

Darle confianza en si mismo

Brindarle el soporte psicoldgico, espiritual,
emocional y social

Facilitar las relaciones con su entorno.

Freud tfenia razén cuando afirmaba que es
dificil dar un sentido a la propia muerte cuando
no se ha dado un sentido a la misma vida.

La vivencia psicolégica negativa es otra forma
de padecer, aunque no estd tan claro el
mecanismo bioquimico por el que se produce. La
tristeza, la angustia, la intranquilidad, Ia
depresion, la irritabilidad, son manifestaciones
de disconfort psicolégico y, como en el dolor
fisico son sighos de alarma que nos dicen que
algo no va bien en nuestro entramado
psicoldgico. También tiene unas caracteristicas
determinadas: El grado de padecimiento es muy
variable. Dependiendo de tres factores
fundamentales: de la estructura psicoldgica
grabada en los genes, de las modulaciones
realizadas por la educacion, fundamentalmente
en la infancia, por la familia y de las
circunstancias que le toquen vivir en el medio
en el que se desenvuelva. Estas variables van a
dar lugar a que las personas con las mismas
circunstancias sociales las vivan de muy diversa
manera. La estructura genética, hoy por hoy, es
imposible cambiarla; la debida a la educacion,
dificil de modificar y en todo caso a través de
procesos lentos. Las circunstancias van a ser
las que van a matizar las vivencias.




AFRONTAMIENTO FAMILLIAR COMPROMETIDO

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Preparar a la familia para
que afronte de manera
adecuada la situacién del
paciente, en el desarrollo
de la enfermedad; y su
intervencion en  los
cuidados directos con el
enfermo.

Fomento de la implicacidn familiar

Apoyo a la familia

Mantenimiento en procesos familiares
Apoyo y direccion del cuidador
Prevencion y tratamiento del duelo
Valoracion de la situacion familiar
Educacidn de la familia en los aspectos en
los que debe tener informacidn

Tolerar la confusion

Brindar consuelo

Ofrecer un hombro

Escuchar, compartir

Saber estrechar una mano

Tarea concreta en relacion con el cuidado
directo del enfermo

Partir siempre de los factores
socioculturales del paciente y la familia
Informacidn clara sobre la progresion de la
enfermedad.

La familia representa en la enfermedad un
apoyo insustituible.

Lo habitual es que en esos momentos, aunque
antes haya habido problemas entre los diversos
miembros, la relacién se suavice y que exista
una union mayor que antes de presentarse la
crisis de salud.

La enfermedad suele unir a los miembros del
ndcleo familiar, aunque no siempre es asi.

También existen relaciones familiares basadas
en signos y demostraciones estereotipadas que
con la enfermedad, como ante cualquier crisis
anterior, demuestran una relacion vacia de
contenido; no aportan la comprensidn, el carifo,
la empatia y la compasién, que el miembro
enfermo necesita, y la relacién sigue basdndose
en actitudes y cuidados formales, pero vacios
de contenido.

El enfermo en estos casos, siente su soledad de
forma mads cruda.
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COMUNICACION, EXPRESION Y ACTITUDES ANTE EL PACIENTE

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Informar, orientar,
apoyar, educar,
acompaiar, y sostener
durante su padecimiento.

Establecer una comunicacién abierta con el
paciente y la familia

Escucha activa con empatia

Acercarnos a su realidad con actitud de
acompafamiento

Mantener una esperanza real

Averiguar que es lo que sabe el paciente
Cudnto quiere saber antes de informarle
Honestidad

Accesibilidad a la informacién

Dar informacién en forma lenta, continuada
y paulatina

Respetar las condiciones personales del
enfermo

Contacto fisico: sujetar su mano, focar su
hombro, colocar bien su almohada, secar su
frente

Tolerar la confusion

Compartir experiencias.

Sin una palabra, casi sin una mirada, él sabe que
usted estad ahi para ayudarle, para compartir su
sufrimiento.

Simplemente con estar transmitiendo afecto,
con el silencio respetuoso, con el contacto de
las manos es suficiente.

La comunicacién es a otro nivel mucho mds sutil
y mucho mds profundo. Las palabras sin
empatia, sin compasién, sin afecto, sin un
objetivo determinado, la mayoria de las veces
sirven de poco.

Para escuchar bien hay que hacerlo a la vez con
los ojos, con la cara, con los gestos y con los
sentimientos.

Pienso que estas palabras reflejan muy bien la
actitud de acompafiamiento en la atencion a los
pacientes que sufren. Si el paciente percibe
que se le estd escuchando con interés, le
estamos haciendo un bien.
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RESPIRACION

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Brindar al paciente el
control de los sintomas
que contribuyen a
empeorar la sensacion de
falta de aire.

Medidas farmacoldgicas: oxigenoterapia
Compaiiia tranquilizadora

Aire fresco sobre la cara

Ejercicios respiratorios: respiracion
diafragmadtica y respiracién con labios
semiocluidos

Técnicas de relajacién posicién confortable
Adaptacién del estilo de vida
Actividades de vida diaria

Tranquilidad

Control de la ansiedad

Ayudarle con la posicién mds adecuada.

La disnea es una sensacion subjetiva que se
define como la conciencia desagradable de
dificultad o necesidad de incrementar la
ventilacion, por lo que solo el enfermo puede
cuantificar su intensidad y caracteristicas.

La disnea se presenta en un 30-40% de todos
los cdnceres avanzados y terminales. La disnea
puede aparecer en los Ultimos dias o semanas
en un contexto de un fracaso multiérgano,
comportdndose entonces como un factor de mal
prondstico a muy corto plazo.

La sensacién de disnea es pluridimensional,
pues ademds de la percepcién de esfuerzo
ventilatorio, comprende una  dimension
emocional y cognitiva.
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CONTROL DE NAUSEAS Y VOMITOS

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Identificar la causa
principal de los sintomas
para una correcta
seleccién de los fdrmacos
antieméticos.

Adecuacion a la dieta, blanda, fraccionada
Predominio de liquidos

Tratamiento farmacoldgico con
antieméticos.

Una correcta valoracién del paciente nos
conducird a identificar la causa principal,
siendo la mds habitual el uso de opioides.

Los estimulos que provocan el vémito pueden
tener origen en el abdomen, ser el resultado de
una presion fisica o accién quimica.

Las nduseas y vomitos son frecuentes en
cdncer avanzado y terminal pueden tener su
origen en diversos factores.

Otras causas a tener en cuenta son la
hipercalcemia en casos de metdstasis 6seas,
gastritis habitualmente y atrégenas, aine sobre
todo, reduccion de la motilidad gdstrica debido
a los fdarmacos.
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ACOMPANAMIENTO ESPIRITUAL

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

Dar respuesta a las
necesidades espirituales
de los pacientes
creyentes o ho creyentes
Disminuir sus
sufrimientos

Que el paciente alcance
la paz interior, dando
sentido a su sufrimiento
Fortalezca su relacion
con Dios y se prepare
para el encuentro final.

Proporcionar el alimento espiritual

v' una verdad esencial

v' una esperanza real

v' una respuesta sobre el sentido de la
vida y la muerte

Respeto a las convicciones y creencias del

otro

El compartir con una reciprocidad

Facilitar la peticion y recepcién de los

sacramentos

Un acompafiamiento humano, espiritual, y

emocional.

Las necesidades espirituales del hombre
pueden contribuir a ponerle enfermo o a
curarle de la misma manera que los factores
fisicos y psicologicos. Todos los médicos han
podido observar que la vida espiritual tiene
mucho que ver con la salud.

La necesidad del hombre por creer en algo
contribuye a que se disminuya de la misma
manera que los factores fisicos y psicoldgicos.
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DETERIORO DE LA MOVILIDAD FISICA

OBJETIVO CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Conservar la movilidad, | ¢ Terapia de ejercicios

las  fuerzas 'y la v" deambulacién
motricidad todavia v" movilidad articular
existentes, para que v' control muscular
estimule fisica y v equilibrio
psiquicamente al v' actividad fisica
enfermo. e Manejo del dolor

¢ Habilidades motoras

e Ensefianza actividad/ ejercicio prescrito
e Terapia relajante

e Identificacion de riesgos

e Confianza en si mismo.

La movilidad conserva las fuerzas y la
motricidad todavia existentes, tiene un efecto
sobre si misma ademds, estimula fisica y
psiquicamente.

La inmovilidad hace aparecer una amiotrofia,
una hipotonia muscular, que hacen dificiles la
ejecucion de los gestos elementales.

El movimiento conserva y aumenta la masa
muscular, lucha contra la descalcificacion y la
pérdida de fuerzas sobre el sistema
circulatorio, el movimiento tiene una accidn
benéfica

Evita los problemas tréficos que pueden ir
acompafiados de problemas en las venas, con
sus relativos accidentes: flebitis, embolias
pulmonares. Ldégicamente la movilidad es la
mejor prevencion contra las escaras.
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AISLAMIENTO SOCIAL

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

Contribuir a que el
paciente logre un soporte
social capaz de llevarlo a
establecer relaciones
personales satisfactorias
en su entorno.

Potenciacidon de la autoestima
Aumentar el afrontamiento
Potenciacion de la imagen corporal
Apoyo emocional

Potenciacion de la conciencia de si mismo
Manejo ambiental

Presencia

v familia

v’ amigos

v’ grupo

Fomento de la implicacion familiar.

Simplemente con una escucha activa, con
empatia, se le puede hacer mucho bien. Le sirve
de descarga de sus inquietudes y angustias,
tiene la sensacion de que se preocupan por él
desde la situacion en que se encuentra, no de
forma superficial con palabras y frases vanas,
que lo Unico que provocan es mds aislamiento.

La escucha atenta no es una actitud pasiva, es
una de las habilidades mds importantes que
tenemos los seres humanos para ayudarnos.

La familia, los amigos y profesionales de la
salud ademds de escucharle con empatia
pueden acercarse mds a él evitando asi el
aislamiento.
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DETERIORO DEL PATRON DE SUENO

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Controlar los sintomas
que  contribuyen  al
deterioro del patron de
suefo.

Fomentar el suefio
Terapias de relajacion
Confort

Manejo de energia
Terapias de actividad fisica
Control de la ansiedad
Aumentar el afrontamiento
Presencia

Distraccidn

Facilitar las visitas

Manejo ambiental

Control del dolor

Manejo del estrés.

El insomnio es un sinfoma muy frecuente en la
mayoria de los pacientes con cdncer, sus causas
son mdltiples, relacionados con la progresion de
una enfermedad sistémica, no susceptible de
respuesta a tratamiento especifico.

Por otra parte no olvidemos el objetivo
principal que es el confort del enfermo.
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RIESGO DE ESTRENIMIENTO

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Evitarle al paciente una | e
serie de molestias y|e
preocupaciones sobre el | e
estrefiimiento, haciendo
de su conocimiento vy |e
razonamiento los muchos
factores contribuyentes. | e

Manejo del estrefiimiento
Entrenamiento intestinal

Movilizar el impacto fraccionando y
extraccién

Aplicacion de compresas calientes para
favorecer la estimulacién

Estimular la ingesta de liquidos
Medidas rectales

Aumentar el aporte de fibra
Tratamiento farmacoldgico

Manejo del estrés emocional.

El estrefiimiento es un sintoma frecuente en los
enfermos fterminales, y que preocupa bastante
al enfermo y a sus familiares debido a una serie
de molestias que puede ocasionar, asi como por
diversos factores culturales bien conocidos.

Por otra parte, también es cierto que a veces
observamos una adaptacién a la situacién con el
razonamiento de que al no comer mucho, es
natural que no ensucie, cuando se sabe que al
menos tiene que haber una deposicion cada tres
o cuatro dias incluso en estos casos.

Llega un momento en la evolucion de la
enfermedad en que la constipacion deja de ser
un problema, cuando el enfermo presenta ya un
estado general extremadamente deteriorado
que nos sera fdcil identificar.
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DEFICIT DE AUTOCUIDADOS : HIGIENE PERSONAL

OBJETIVO

CUIDADOS PALIATIVOS

FUNDAMENTACION CIENTIFICA

e Lograr hasta donde sea
posible la independencia
del paciente, para que
cubra cada una de sus
necesidades personales,
logrando mantener un
aspecto satisfactorio en
su arreglo personal.

Motivacién personal en las actividades de la
vida diaria:

Bafio

Aseo bucal

Vestido

Peinado

Ropa interior seca durante el dia

Ropa interior o de la cama seca durante la
noche

Darle confianza en si mismo
Afrontamiento de la autoestima

Asegurar el sostén psicoldgico

Ensefianza aprendizaje de funciones y
ventajas de la higiene personal.

La comunicacién, el bienestar, y la satisfaccion,
dependen en gran parte, para lograr una
autoestima, una seguridad en si mismo, y logre
el enfermo, comunicarse y relacionarse en su
entorno, siendo esto fundamental para el
enfermo terminal.
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CUIDADOS DURANTE LA AGONIA

OBJETIVO CUIDADOS PALIATIVOS FUNDAMENTACION CIENTIFICA
Que el dolor y el Brindarle la posicion mds confortable Durante esta etapa pueden existir total o
sufrimiento sean decubito lateral con piernas flexionadas parcialmente los sintomas previos, aparecer
minimizados mediante los Disminuir la respiracién estertorosa otros nuevos, entre los que destacan el ya
cuidados adecuados facilitar los cuidados de la piel mencionado deterioro de la conciencia que

procurdndole una muerte
en paz.

Facilitar la aplicacion de medicamentos por
via rectal y subcutdnea

Adecuacion de los farmacos que no tengan
una utilidad inmediata en esta situacién
Adecuando la via de administracion oral
mientras sea posible

Redefinir los objetivos terapéuticos
Soporte emocional a los familiares

Tener presentes las necesidades
espirituales del enfermo.

puede llegar como, desorientacién confusiony a
veces agitaciéon  psicomotriz, trastornos
respiratorios con respiracién irregular y
aparicion de respiracion estertorosa por
acumulo de secreciones, fiebre dada la elevada
frecuencia de infecciones como causa de
muerte en los pacientes con cancer, dificultad
extrema o incapacidad para la ingesta,
ansiedad, depresion, miedo. (explicito o no) y
retenciéon urinaria, (sobre todo si toma
psicotropicos) que puede ser la causa de
agitacion en estos pacientes.
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RESULTADOS

El dolor es una de las realidades mds misteriosas e inquietantes,
suscita preocupaciones e interpela disciplinas incluso fuera del dmbito de
la ciencia médica.

Como queda dicho el objetivo principal de los cuidados paliativos es
el de lograr el mayor confort posible para el enfermo. Cuando el enfermo
dice que le duele, quiere decir que le duele; es decir, que el primer
requisito a observar es el de creerle. Con demasiada frecuencia
infravaloramos sus lamentaciones o sus quejas.

El uso de los analgésicos, debe formar parte de un control
multimodal del dolor. Aunque los analgésicos son el eje del tratamiento
del dolor en los enfermos de cdncer, siempre deben ser suministrados
dentro del contexto de “cuidados globales”, de “atencién integral” al
enfermo, prestando mucha atencion a las necesidades psicoldgicas del
paciente, escucharle y hablarle. Las dosis de los analgésicos en este tipo
de pacientes son reguladas individualmente, ya que son numerosos los
factores capaces de modificar el umbral del dolor.

Suministrar los analgésicos a “demanda o si hay dolor" a un
enfermo de cdncer, es sencillamente inapropiado. Una vez pasado el
efecto de un analgésico el dolor reaparecerda con toda seguridad,
obligando al enfermo a solicitar una nueva dosis. De ésta manera, al
reaparecer el dolor, el paciente se desmoraliza, ademds de necesitarse
una dosis mayor del medicamento para controlar el dolor una vez que ha
reaparecido.

Hay que explicdrselo muy bien al enfermo y familiares. Al principio
les cuesta trabajo aceptar que haya que fomar calmantes sin tener dolor.
La dosis suministrada de morfina es aproximadamente de 200 o 300 mg.
cada 4 horas. La prevalencia del dolor aumenta a medida que progresa la
enfermedad y éste va a ser uno de los factores que mds afecte la vida
del paciente.
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Los fratamientos curativos y paliativos no son mutuamente
excluyentes, sino que son una cuestiéon de énfasis, aumentdndose
gradualmente seglin avanza la enfermedad y el paciente deja de
responder a sus efectos. Son varios los pasos que en paralelo deberdn
tener en cuenta estos servicios.

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

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

3.- La promocion de la autonomia y la dignidad del enfermo tienen
que regir en las decisiones terapéuticas. Este principio sélo serd posible
si se elaboran "con" el enfermo los objetivos terapéuticos.

4.- Una concepcion terapéutica activa, en la que se incorpore la
actitud rehabilitadora que lleve a superar el “no hay nada mds que hacer".
Nada mds lejos de la realidad y que demuestra un descontento y actitud
hegativa ante esta situacion.

5.- La importancia del “"ambiente”. Una atmésfera de respeto,
soporte y comunicacién influyen de manera decisiva en el control de
sintomas. La creacién 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 comodidad del enfermo.

Las condiciones del paciente antes de su muerte pueden ser
mejoradas considerablemente mediante la aplicacion de los conocimientos
actuales de los cuidados paliativos, cuyos instrumentos bdsicos son:

e El control de los sintomas: saber reconocer, evaluar y ftfratar
adecuadamente las numerosas manifestaciones que aparecen y que
inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras
algunos se podrdn controlar (dolor, disnea, etfc.) en otros es preciso
promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad,
anorexia).

e El apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, familia y equipo
terapéutico, estableciendo una relacion franca y honesta.
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e Los cambios en la organizacion, que permitan el trabajo
interdisciplinar y una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes
de los enfermos.

A pesar de todos los avances, el sufrimiento, la enfermedad, y la
muerte estdn ahi. Aunque se haya logrado posponer el momento, acabard
por llegar; acabard por imponerse. La medicina, que ha dedicado y dedica
grandes recursos y desvelos a alargar la vida, no cuenta con la posibilidad
de conseguir que podamos morir en la paz mds absoluta y sin sufrimiento.

El comprender el realismo vital del enfermo y de su entorno familiar
es uno de los retos fundamentales de los profesionales de la salud. La
medicina, se humaniza cuando no pierde la genuina valencia terapéutica de
la relacidén interpersonal.

Por medio de estos resultados trato de acercarme al concepto de
salud y enfermedad, a los protagonistas del encuentro: paciente, médico,
sanitarios, con los factores que influyen en ese momento tan especial y
por otra parte tan universal. A la mayoria nos va a tocar, nos ha tocado, o
nos tocard, pasar por situaciones de incertidumbre sobre nuestra salud.
Todos sabemos que vamos a morir, con las vivencias, angustias, y
sufrimientos que ello entraiia. Es precisamente por ello por lo que se
considera imprescindible la necesidad de un enfoque humano.

Sélo asi se conseguird la maxima eficacia para el paciente y para la
propia realizacion profesional.
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CONCLUSION

Al llegar al final de este trabajo, siento la impresién encontrarme
con las manos vacias. Siento la tentaciéon de decirme: ¢Para qué todo
esto? Porque en la experiencia humana de la muerte, en ese mundo de los
moribundos que esta misma noche habrdn desaparecido de esta tierra,
¢qué lugar ocupa esta reflexién? ¢Una gota de agua en el océano?.

Frente a las conversaciones que se oyen sobre este tema, que con
excesiva frecuencia revelan un conocimiento impulsivo, emocional,
angustiado, poco racional, y un tanto superficial de los problemas de la
vida, siento también el deseo profundo de sefialar que la realidad,
independientemente de la manera con que se la mire, no corresponde a las
apariencias.

Al trabajo realizado se le podrian formular diversas objeciones. Se
me reprochard, tal vez, que presento una visién optimista de las cosas
para intentar convencer de que el final de la vida sigue siendo vida.

Otro reproche que cabria hacerse se refiere a la manera de
codificar dentro de reglas fijas un tema que, al formar parte de lo
natural de la vida, tiene que encontrar, por tanto, variedad de respuestas
innatas, espontdneas, intuitivas, y en cierto modo diria que hasta eternas.

En primer lugar, ante la dificultad general que plantea el problema
del dia final, puede observarse que, si la atencion a los moribundos
estuviera indefectiblemente inscrita en nuestros recursos naturales, no
habria por qué plantear la cuestion sobre los lugares en donde morir ni
sobre el deber o no de una asistencia. Es posible que un nuevo tipo de
civilizacién nos haya hecho perder un sentido, una aptitud para responder
a las diversas situaciones de la vida. Quizd sea menester que volvamos a
encontrar ese sentido. Pero, por otra parte, el nacimiento y la muerte
parece que han dado lugar en la mayor parte de las civilizaciones a cierto
ndmero de reglas que han de tratarse dentro del marco de una cierta
solidaridad y han de confiarse a personas expertas en la materia.
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Si se considera que cuidar de los enfermos terminales es un arte,
ho hay que olvidar que ni la gramdtica ni el solfeo impiden a los grandes
compositores impregnar su obra de su propia personalidad, perfeccionar
las normas y establecer nuevos horizontes. No se trata de encerrarse
dentro de los esquemas, de confundir el espiritu con la letra, sino de
clarificar una situacion confusa, de disipar una niebla que, lejos de
provocar la iniciativa, la paraliza cada vez mds. Como ya se ha objetado
que el deseo de ayudar a los moribundos es una utopia un error, ya que
todo el mundo muere sélo. Y nadie puede morir en lugar del otro.

Es verdad que cada uno de nosotros asume personalmente su
destino y los acontecimientos de su vida. Su felicidad y su sufrimiento le
pertenecen a él porque su experiencia es Unica. ¥ esto es una realidad que
nos hace humildes y ldcidos recorddndonos los limites de la ayuda que
podemos ofrecer.

Pero por otra parte, el ser humano no es una entidad que nace y se
desarrolla en plena autarquia. Su vida estd en parte condicionada por el
entorno humano y sus “circunstancias”, como diria Ortega y Gasset.
Cierto. Nadie puede hacerse plenamente mads que por su relacion con los
demds y en esa relacidn.

Salvo excepciones, la soledad, la ausencia de contactos, de
amistad, de afecto, se sienten como una falta, como un sufrimiento. Por
otra parte, ¢(qué es lo que significa ese temor casi general de morir solo y
esa llamada a esa presencia? Cuidar de los moribundos, de los enfermos
terminales, no es por consiguiente, hacer algo por ellos ni en lugar de
ellos, sino estar alli, conversar con ellos para que ellos mismos puedan
soportar, apoyarse en otros, seguir avanzando. Si los grandes
acontecimientos que marcan las etapas de la vida humana dan lugar a la
comunicacion, a las manifestaciones de simpatia, {por qué no va a tener
necesidad de ser compartido con otros? El paso supremo, que tendrd
lugar en un instante, se va preparando lentamente.

Por todo ello, quiza le sirva de alivio a los que desean una presencia,
un acompafiamiento, saber que el personal sanitario estd dispuesto a
atender a esta aspiracién y que, incluso en el hospital, pueden tener la
esperanza de morir rodeados de carifio.
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Anexo 1

GLOSARIO

Adenocarcinoma: Neoplasia perteneciente a un grupo de tumores
epiteliales malignos que tienen su localizacion en gldndulas.

Andrdgeno: Es la hormona sexual masculina.

Anti andrdogeno: Se refiere a los farmacos para el tratamiento hormonal
que funcionan al unirse a las proteinas que se encuentran en la superficie
de las células cancerosas y al evitar que la testosterona ingrese a la
célula cancerosa.

Antigeno prostatico especifico: También se lo conoce como PSA. Se
trata de una proteina fabricada sélo por la gldndula prostdtica. Los
niveles elevados de PSA en la sangre pueden ser un signo de la presencia
de un cdncer de préstata.

Biopsia: Procedimiento mediante el cual se extrae una pequefia porcién de
una parte del cuerpo (muestra de tejido), como del rifion o de la vejiga
(con una aguja o durante la cirugia) para realizar el examen bajo
microscopio con el objeto de determinar la presencia de cdncer o de
otras células anormales.

Cancer: Crecimiento anormal de tejido que puede invadir las estructuras
cercanas y extenderse a otras partes del cuerpo y puede ser una
amenaza para la vida.

Cuidados paliativos: Son aquellas atenciones que se dan a un paciente con
una enfermedad potencialmente mortal en fases avanzada y al que no
afectan los tratamientos curativos.

Duelo: Reaccion natural ante la pérdida de una persona, objeto o evento
significativo.

Ganglios linfaticos: Son pequefias masas de tejido, de forma redondeada,
que se encuentran distribuidas por todo el sistema linfatico con mayor
prominencia en las axilas, el cuello y el drea de la ingle. Los ganglios
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linfaticos producen células especiales que ayudan a combatir agentes
extrafios que invaden el cuerpo. Los ganglios linfdticos también actian
como frampas para los agentes infecciosos.

Hiperplasia: Aumento de nimero de células.

Hormona: Es un compuesto quimico natural producido en una parte del
cuerpo y que se libera en la sangre para iniciar alguna funcién en
particular del organismo, o para regular la hormona antidiurética es la que
le indica a los rifiones que produzcan orina con mayor lentitud.

Hospicio: Institucion que ofrecen asistencia a enfermos terminales.

Medicina alternativa: Conjunto diverso de sistemas, prdcticas y
productos médicos y de atencion de la salud que no se considera
actualmente parte de la medicina convencional.

Medicina paliativa: Estudio y manejo de pacientes con enfermedad
avanzada, progresiva e incurable con pronéstico de vida limitada.

Morfina: Es una potente droga opidcea usada frecuentemente en la
medicina como analgésico.

Plan de atencion de enfermeria: Sistema de planeacion en la ejecucién
de los cuidados de enfermeria.

Prostata: En los hombres, glandula con forma de nuez que rodea a la
uretra en el cuello de la vejiga. La préstata produce un liquido que va al
semen.

Quimioterapia: Tratamiento con medicamentos que eliminan (matan) a las
células cancerosas o que evita que éstas se diseminen.

Radiacion: También conocida como radioterapia. Rayos X o sustancias
radioactivas que se utilizan en el tratamiento del cancer.

Tanatologia: Es la disciplina cientifica encargada de encontrar el sentido
al proceso de la muerte.

Testosterona: Es la hormona masculina responsable del deseo sexual y de
la regulacion de las funciones corporales.
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Tratamiento hormonal: Se refiere al tratamiento que agrega, bloquea o
elimina hormonas.

Tumor: Masa anormal de tejido o crecimiento de células anormales.

Urélogo: Se refiere al médico que se especializa en las enfermedades del
sistema urinario femenino y masculino y en el sistema reproductor
masculino.

Anexo 2

VOLUNTADES ANTICIPADAS.

Documento de Voluntad Anticipada (en adelante VA): consiste en el
documento publico suscrito ante notario, en el que cualquier persona con
capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades mentales,
manifiesta la peticidn libre, consciente, seria, inequivoca y reiterada de
no someterse a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos, que
propicien la obstinacién medica. Puede decidir sobre las actuaciones
sanitarias de las que pueda ser objeto en el futuro, en el supuesto de que
llegado el momento carezca de capacidad para decidir por si misma 34.

El respeto a la gestion de la propia vida (recogida en el principio
bioética de autonomia) conlleva el derecho de toda persona adulta,
capacitada, en ausencia de coacciones y debidamente informada, a decidir
si acepta o no un determinado tratamiento, es decir, a decidir lo que
considera bueno para si mismo, lo que en ocasiones pudiera no coincidir
con la opinién médica.

En situaciones de incapacidad para expresar la propia opinion, el
mejor modo de preservar ese derecho del enfermo son las VA, también
llamadas instrucciones previas, directrices previas o testamentos vitales.
Las VA constituyen un proceso en el que la persona planifica los cuidados

34 publicado en la Gaceta Oficial del distrito federal el 7 enero 2008.
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de salud que desea recibir o rechazar en el futuro, en particular para el
momento en que no sea capaz por si mismo de tomar decisiones.

Los pacientes tienen derecho a participar en el plan de cuidados y
los profesionales sanitarios tienen la responsabilidad profesional y legal
de asegurar esta participacion, teniendo en cuenta que una buena
prdctica médica ya no lo es si ho respeta la voluntad del enfermo. No se
trata de que el enfermo indique el fratamiento, sino de que escoja entre
las opciones mds razonables.

El objetivo principal de las VA es asegurar que, cuando el paciente
haya perdido la capacidad de participar en la toma de decisiones, la
atenciéon sanitaria sea conforme a las preferencias que expresé
previamente.

Los objetivos secundarios son la mejora del proceso de tfoma de
decisiones sanitarias, optimizar el bienestar del enfermo y aliviar las
cargas para sus seres queridos. Las VA constituyen un instrumento Gtil
para mejorar el didlogo y favorecer la relacién asistencial tanto para el
enfermo y sus allegados como para los profesionales.

Por lo tanto las VA se enmarcan en la planificacién de cuidados,
entendida como un proceso positivo de reflexion e implicacion de la
ciudadania en las decisiones relativas a su salud, de acuerdo con sus
valores personales en el marco de la relacién médico-paciente-familia.

En el contexto de la relacién sanitaria la voluntad del paciente
puede ser expresada de modo oral, quedando constancia de ella en la
historia clinica; no obstante el mejor modo de asegurar su cumplimiento
en cualquier circunstancia es hacerlo a través de los denominados
Documentos de Voluntades Anticipadas.

Muchas personas tienen asumido que, en caso de hallarse en una
situacion clinica irreversible y con muy mala calidad de vida, no quieren
que se les sigan aplicando medidas terapéuticas que lo dnico que van a
conseguir es alargarles la vida en malas condiciones. Hay pacientes que no
son capaces de decidir, por obnubilacién, coma, incompetencia, etc.;
entonces las decisiones deben ser asumidas por los familiares, por el
representante legal, y por los profesionales. En determinadas situaciones,
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es dificil asumir dicha responsabilidad. Debido a estas circunstancias,
desde hace afios se estd utilizando un documento que denominamos
"testamento vital, documento de voluntades anticipadas o de
instrucciones previas”, que es un documento que se redacta para el futuro
y en el cual quedan plasmadas las decisiones sobre cémo quiere ser uno
tratado en el proceso de la enfermedad, si se encuentra en una situacion
clinica en la que no es competente y no puede decidir por si mismo.

En 1976, el Consejo de Europa 35 proclama que “los enfermos
terminales desean sobretodo morir en paz, en compafiia de sus familiares
y amigos”.

El Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos
y a la biomedicina "afirma que serdn tomados en consideracion los deseos
expresados anteriormente con respecto a una intervencién médica por un
paciente que, en el momento de la intervencion, no se encuentre en
situacion de poder expresar su voluntad. Dicho convenio entré en vigor en
el estado Espafiol el 1 de enero del 2000 3s.

¢Qué motivos se aducen para defender la conveniencia de redactar un
documento de voluntades anticipadas.

1) Evitar el encarnizamiento terapéutico. Este es el motivo
fundamental. Evitar que se sigan aplicando tratamientos cuando el
diaghostico de terminabilidad es claro, pues lo Unico que consiguen
es alargar y aumentar el sufrimiento

2) Poner limites a la lucha por la vida en momentos en que, por los
sufrimientos o por la situacién, considere uno que no merece la
pena vivirla.

3) No causar problemas a la familia en momentos en que puede ser
totalmente dependiente y la situacion es irreversible.

¢Supone un paso positivo en el entramado de la asistencia sanitaria?

%5 Asamblea parlamentaria del consejo de Europa, Resolucién 613 de 1976.
% Consejo de Europa, Convenio para la proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser
Humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina (Oviedo, 4 abril de 1997).
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No cabe duda de que si. Por los siguientes motivos:

a)

b)

En este momento histérico, en que estd reconocido que el paciente
tiene derecho a su autonomia, a decidir sobre los tratamientos y a
estar informado sobre su situacion, es lo mds ldgico que, cuando
llegue su muerte, que tal vez es el momento mds importante de su
existencia, fenga derecho a que se respeten sus deseos; hay que
asegurarse de que, si ho es competente, exista una forma rigurosa
de saberlo. Tiene derecho a dejar claro cémo quiere ser tratado.

Para el equipo sanitario, disponer de la voluntad del enfermo
plasmada en un documento supone una informacién valiosisima
cuando no se puede comunicar con él por su falta de competencia y
se encuentra ante dilemas que pueden ser graves, por las
consecuencias que se pueden derivar de las actuaciones. Evita
muchas dudas y dilemas sobre la pauta a sequir.

Para los familiares también es positivo, porque supone descargarles
de decisiones que a veces son dificiles de tomar y que
posteriormente pueden producir mala conciencia.

A pesar de que el testamento vital supone un avance, me parece
conveniente hacer una serie de consideraciones.

No es fdcil que las personas redacten o firmen el "documento de
voluntades anticipadas”. Estamos en un momento historico en el que
hemos desterrado la muerte de la vida cotidiana, y el plantear la
realizacién de tal documento puede producir rechazo. La forma de
abordarlo seria:

Dentro de campaiias de divulgacion serias y bien estructuradas

Con el personal sanitario. En esa relacion estrecha entre médico y
paciente, enfermera y paciente, se pueden abordar las
posibilidades, las formas de morir y la existencia del documento.

También se puede redactar cuando el paciente se agrava pero adn
se encuentra en condiciones de decidir.

Las campafias divulgativas no pueden ser sélo el medio de
propaganda informativa; debe haber una “reflexién conjunta”,
tanto en las charlas como individualmente con los sanitarios.
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Es un tema trascendente que precisa reflexién, y con nadie mejor
puede efectuarse ésta que con los sanitarios, siempre que la relacién sea
buena.

Hay que tener en cuenta que las voluntades, los valores, las
circunstancias, eftc. cambian a lo largo de la vida, y que un documento
redactado en su momento puede no ajustarse a los deseos cuando se
precise hacer uso de él. Habrd pacientes que no han redactado el
documento de voluntades anticipadas, pero que, sin embargo, hayan
hablado de este tema con sus sanitarios o con su familia. La voluntad de
un paciente transcrita en la historia clinica por su médico tiene la misma
fuerza moral si los datos son claros. También la tienen las indicaciones
que haya dado a sus familiares proximos. Sin embargo, en caso de
decisiones complicadas, no tiene la misma fuerza legal. Ademds, pueden
existir conflictos si la muerte no se ve muy préxima.

A veces pueden surgir dudas en la interpretacion del documento
para ajustarlo al momento que se estd viviendo. Las dudas pueden surgir,
por ejemplo, con el calificativo de “medio extraordinario”, que en
ocasiones puede consistir en poner un respirador, pero también puede
consistir en una nutricion parenteral o enteral, en el tratamiento de una
neumonia e incluso en pautar una hidratacion. Por eso el testamento vital
debe ser lo mds claro y conciso posible en cuanto a la “idea” que
manifiesta el ciudadano cuando lo redacta, es muy dificil que se puedan
plasmar todas las situaciones, sobre todo en un momento tan cambiante
de la medicina como el actual.

Una dltima consideracion, que tal vez deberia ser la primera por su
obviedad: si el paciente es competente, aunque exista previamente
testamento vital, las actuaciones a seguirse deben comentarse con él
mediante una adecuada y reflexiva deliberacion. Es mds vdlida una
deliberacion en ese momento que el testamento redactado con
anterioridad. En este caso, el testamento no tiene validez ética ni
juridica.

El testamento vital es un paso mds en la defensa de los derechos
de los ciudadanos. Es una prolongacién de su autonomia para cuando no
pueda controlar las actuaciones sobre su salud. Es el camino, "para bien”,
que ha tomado la asistencia sanitaria, en un momento en que los avances
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de la medicina pueden dar lugar a situaciones conflictivas y a dilemas
éticos graves.

Anexo 2 a
Documento de voluntades anticipadas
Esquema de un posible modelo®”
YO,
mayor de edad, con DNI 8 niim. y domicilio
en

Con plena capacidad de obrar y actuando libremente, otorgo el Presente
Documento de voluntades anticipadas.

En lo que se refiere a la interpretacion y aplicacién de este
documento, designo como mi representante a

DNI , con domicilio en
, calle
y teléfono
Quién debera ser considerado como interlocutor vdlido y necesario para
el médico o el equipo sanitario que me atienda y como garante del
cumplimiento de mi voluntad aqui expresada.

De la misma manera, por si se diera el caso de renuncia o imposibilidad de
mi representante, designo como representante sustituto a

, con
DNI , con domicilio en
, calle
y teléfono
DISPONGO:

Si en el futuro me encontrase sin competencia para decidir por mi
mismo en alguna de las situaciones que se detallan a continuacién:

37 Propuesto por Angel Cornago Sdnchez en £/ paciente terminal y sus vivencias, Santander 2007,
p. 201-205.
38 Documento Nacional de Identidad. En México equivalente a Credencial de Electores.
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Demencia severa debida a cualquier causa (por ejemplo
enfermedad de Alzheimer).

Datios encefdlicos severos debidos a cualquier causa (por ejemplo,
coma irreversible, estado vegetativo persistente).

Enfermedad degenerativa neuromuscular en fase avanzada (por
ejemplo, esclerosis mdltiple).

Cancer diseminado en fase avanzada (por ejemplo, tumor maligho
con metdstasis) no tributario de mejoria franca con tratamiento.
Enfermedad inmunodeficiente en fase avanzada, no tributaria de mejoria
franca con tratamiento.

Cualquier otra enfermedad en que mi situacion se considere
irreversible y no tributaria de tratamiento.

Y si, a juicio de los médicos que entonces me atiendan (siendo por
lo menos uno especialista ),no hay expectativas de recuperacion sin que se
sigan secuelas que impidan una vida digna segin yo la entiendo, mi
voluntad es que no me sean aplicadas, o bien que se retiren si ya han
empezado a aplicarse, medidas de soporte vital o cualquiera otra que
intente prolongar mi supervivencia.

DESEO, en cambio, que se instauren las medidas que sean
necesarias para el control de cualquier sinfoma que pueda ser causa de
dolor, padecimiento o malestar, aunque eso pueda:

e Acortar mi expectativa de vida .

e Poner fin a mi vida.

Instrucciones adicionales:

Sélo en el caso de ser mujer y estar en edad fértil:

Si, en el momento algunas de las situaciones antes citadas, Estoy
embarazada, mi voluntad es:

v' Se mantenga integramente la validez de este documento.

v" La validez de este Documento quede en suspenso hasta después del
parto
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v" La validez de este Documento quede en suspenso hasta después del
parto, siempre que haya garantias de que mi estado clinico no
afecte negativamente al feto.

En caso de que el o los profesionales sanitarios que me atiendan
aleguen problemas de conciencia para no actuar de acuerdo con mi
voluntad aqui expresada, solicito ser transferido/a a otro u a otros
profesionales que estén dispuestos a respetarla.

Asimismo, queda claro que en cualquier momento puedo anular el

presente documento, y que primarad sobre él la competencia para decidir
que yo pueda tener, segln los profesionales que me atiendan.

Lugar y fecha

Firma del otorgante:

Firma del representante:

Firma del representante sustituto:

Firma de tres testigos:

Nombre DNI
Firma:

Nombre DNI
Firma:

Nombre DNI
Firma:
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Si, mds adelante, el otorgante quisiera dejar sin efecto el presente
Documento, podrad firmar, si lo desea, la siguiente orden de anulacion:

YO,
Mayor de edad, con DNI con plena Capacidad
de obrar, y de manera libre, anulo y dejo sin efecto el presente
Documento de voluntades anticipadas en todos sus Extremos.

Lugar y fecha
Firma:

Anexo 2 b

Testamento vital de un creyente *°

"A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario”:

Si me llega el momento en que no pueda expresar mi voluntad
acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y
pido que esta Declaracion sea considerada como expresién formal de mi
voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y que sea
respetada como si se tratara de un testamento.

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

Por ello, yo, el que suscribe (nombre y apellidos del testador) pido
que si por mi enfermedad, llegara a estar en situacion critica
irrecuperable, no se me mantenga en vida por medio de fratamientos
desproporcionados o extraordinarios; que no se me practique la eutanasia
activa, ni se me prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de
muerte; que se me administren los tfratamientos adecuados para paliar los
sufrimientos.

Pido igualmente ayuda para asumir cristiana y humanamente mi
propia muerte. Deseo poder prepararme para ese acontecimiento final de

%9 Modelo propuesto por la Conferencia Episcopal Espafiola. Cfr. Dolores Aleixandre, Las puertas
de Ja tarde. Envejecer con esplendor. 2° ed, Santander 2007, p. 182-83.
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mi existencia en paz, con la compafiia de mis seres queridos y el consuelo
de mi fe cristiana.

Suscribo esta Declaracién después de una madura reflexion. Y pido
que los que tengdis que cuidarme respetéis mi voluntad. Soy consciente
de que os pido una grave y dificil responsabilidad. Precisamente para
compartirla con vosotros, y para atenuaros cualquier posible sentimiento
de culpa, he redactado y firmo esta declaracion”.

Firma:

Anexo 3

CUESTIONARIO BIOLOGICO

1.- Pensar en la muerte es perder tiempo

2.- La aceptacion de la muerte me ayuda a tener mds
responsabilidad ante la vida

3.- La posibilidad de mi propia muerte me despierta ansiedad

4.- Yo pienso que después de la vida habrd un lugar mejor

5.- La muerte puede ser una salida a la carga de la vida

6.- Vivencio la muerte de mi paciente como un fracaso profesional

7.- Mi vida tiene mds significado porque yo acepto el hecho de mi
muerte

8.- Considero morboso pensar deliberadamente en mi muerte
inevitable

9.- Me siento perturbado cuando pienso lo corta que es el vida

10.- Pienso vivir otra después de mi muerte

11.- No puedo evitar pensar en mi familia ante un paciente que va a
morir

12.- No quisiera asistir al episodio terminal de un paciente de mi
drea

13.- Yo temo morir

14.- Pienso que no hay nada que ver en este mundo

15.- Prefiero morir a vivir sin calidad

16.- He pensado en mi muerte como un hecho imposible

17.-Yo realmente prefiero no pensar en mi muerte
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18.-Veo a la muerte como un paso a la eternidad

19.-Cuando asisto a un paciente terminal he pensado en la
probabilidad de mi muerte

20.-Me conmueve afrentar a la familia de un paciente moribundo
21.- He pensado que no vale la pena vivir

22.- No he pensado hasta ahora en la muerte como una posibilidad
real

23.- Reconocer mi muerte como un hecho inevitable me ayuda a mi
crecimiento personal

24.- Encuentro dificil encarar la muerte

25.- Yo espero con placer la vida después de la muerte

26.- El mas alto sentido de mi trabajo he salvar la vida de mi
paciente

27 .- Me siento mas libre al aceptar mi muerte

28.- Pienso con temor la posibilidad de contraer en una enfermedad
que me lleve irremediablemente a la muerte

29.- Después de mi muerte encontrare la felicidad *

30.- El contacto frecuente con la muerte me a hecho verla como
algo natural

31.- Hay momentos en que la muerte pueda ser un alivio

32.- Las personas solo debian pensar en la muerte cuando son viejos
33.- Me siento mds cémodo si la peticion de asistir a un paciente
moribundo de mi drea proviene de sus familiares.
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cDonde estd tu victoria, muerte extrafia?
cDonde estd tu derrota, muerte amiga?
Nos llevas, te llevamos, en la entrana,
grano en tu surco, de tu surco espiga’.

Dolores Aleixandre
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