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1. Introduccion

En este Cuaderno de Etica en clave cotidiana
abordaré los Cuidados Paliativos desde aquellos
aspectos éticos que son fundamentales para con-
seguir el objetivo de la atencion a la persona fragil
y vulnerable cuando sufre los efectos devastado-
res de una enfermedad avanzada en fase terminal.
Para ello lo he dividido en varios apartados en re-
lacion con estos cuidados:

* La atencion a la persona porque va a ser el
centro de nuestros cuidados junto a su fami-
lia.

* El sufrimiento de quien esté en la etapa final
de la vida cuyo alivio serd el objetivo de los
cuidados paliativos.

* Los principios de los cuidados paliativos que
nos serviran de ayuda y de guia para aplicar-
los debidamente.

* Las necesidades del enfermo y su familia
centradas en el umbral de salida de esta vida.

* La compasion como herramienta para cui-
dar y conseguir que el acercamiento humano
del cuidador sea terapéutico.

* Los cuidados paliativos desde la ética ya que
durante su aplicacion serd preciso tomar de-
cisiones muy dificiles porque los cuidados
son tratamientos neutros, pero todo va a de-
pender de como se apliquen, pudiendo llegar
a ser tratamientos adecuados o tratamientos

La atencion a

la persona va a
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indebidos desde la ética. En este apartado se
sefialardn cudles son los imperativos éticos
de la atencion al final de la vida.

El responder al enfermo cuando pregunta
es una habilidad que hemos de dominar para
satisfacer el derecho del enfermo a estar
debidamente informado, y mds en especial,
cuando estd emprendiendo su ultimo viaje.
El acompariamiento espiritual para poder
ayudar a satisfacer una de las cuatro nece-
sidades del enfermo en fase terminal (fisicas,
emocionales, sociales y espirituales) y que
hemos comprobado que mads solicita el
enfermo en esta etapa final de la vida.

La actitud ante el enfermo si desea adelan-
tar su muerte porque ante este deseo los
profesionales no debemos mirar para otro
lado.

La ayuda a la familia ante la pérdida de su
ser querido porque los profesionales hemos
de continuar acompafando a la familia una
vez que ha fallecido su ser querido.

El decdlogo para cuidar bien al final de la
vida que se podra considerar como un resu-
men de lo que son los cuidados paliativos.
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2. Atencion a la persona

Cuando una persona esta enferma, no solo es
un organo el afectado por los agentes patdgenos,
por los mecanismos degenerativos o los traumas,
sino que toda ella queda implicada, desde su cuer-
po hasta su capacidad de pensar y razonar, influida
por el dolor o las limitaciones impuestas por la en-
fermedad. El enfermo tiene un nombre, una histo-
ria, unas costumbres, un entorno, que va mas alla
de sus sintomas, de un diagnodstico y de un nime-
ro de habitacion (Bétiz J. 2017). Si lo tnico que
nos interesa es la enfermedad y nos olvidamos de
quien la padece, nos faltara algo para hacerlo del
todo bien. El enfermo necesita que nos preocupe-
mos de €l que es quien sufre la enfermedad.

Para el profesional de la salud, la persona a la
que atendemos debe ser un todo integrado por los
aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales
vinculados a un contexto familiar y social concre-
tos. Hemos de tener en cuenta que cuando aten-
demos a la persona enferma desde una perspecti-
va integral se necesita procurar no solo su alivio
bioldgico, sino también su alivio biogréfico, que
conlleva un sufrimiento humano tanto de la propia
persona enferma como de su familia.

Es verdad que cuando estamos mas alejados
de la persona que atendemos porque nos dedica-
mos a investigar sobre las enfermedades, sobre su
control, sobre sus posibles tratamientos, no llega-
mos a comprender los aspectos humanos de la en-
fermedad; pero quienes estamos a la cabecera de

Si lo tinico que
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la enfermedad y
nos olvidamos de
quien la padece,
nos faltard algo
para hacerlo
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la persona que padece la enfermedad y junto a su
familia comprendemos otros aspectos que pueden
ayudar a sobrellevar esa enfermedad.

Si queremos aprender los aspectos humanos de
nuestro quehacer profesional tenemos que hacer-
lo escuchando los mensajes que cada dia nos en-
vian nuestros pacientes desde su fragilidad, desde
su vulnerabilidad.

Recuperar la dimensién humanistica de la re-
lacion entre el profesional de la salud y el pacien-
te es sin duda un elemento decisivo en la calidad
asistencial que se merecen las personas enfermas.
Ello, junto con la disponibilidad de tiempo nece-
sario, conduciria a una Medicina mas satisfactoria
para las personas que necesitan nuestra atencion,
mayor eficiencia en el uso de las pruebas diag-
nésticas y prescripciones y con ello una menor
iatrogenia. Ademas de buena preparacion cienti-
fico-técnica, los profesionales de la salud lograre-
mos la confianza del enfermo a través de una acti-
tud compasiva, con empatia y respeto.

La autonomia es un derecho de los enfermos
que el médico debe respetar. Sin embargo, evitar el
paternalismo tradicional no debe conducir al aban-
dono del paciente en la toma de decisiones, que ha
de realizarse en el contexto de una relacion clinica
cooperativa. Para ello hemos de tomar en serio la
autonomia del enfermo haciendo todo lo necesa-
rio para que sus decisiones sean lo mas meditadas,
prudentes y razonables que sea posible. El enfer-
mo desea ejercer su autonomia, pero compartida,
solicitando nuestra ayuda.
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Por otro lado, los médicos s6lo debemos indi-
car las exploraciones o tratamientos cuyo fin sea
el beneficio del enfermo. La medicina defensiva
es contraria a la ética médica porque perjudica al
enfermo, a la sociedad y a nosotros, los médicos,
en el desarrollo de nuestros valores profesionales.

No olvidemos que todos los pacientes tienen
derecho a una asistencia médica de calidad huma-
na y cientifica, porque atendemos a personas.

(Coémo preservar la dignidad de la persona
que padece una enfermedad avanzada incurable?
Lo primero que hemos de tener presente es que lo
debemos hacer desde el concepto de dignidad que
tiene ella y no el que consideramos nosotros. Es su
dignidad la que tenemos que preservar segun su
criterio, no segun el nuestro. Siguiendo el Modelo
de Dignidad Chochinov (Chochinov HM, 2002)
hay que tener en cuenta que la percepcion de dig-
nidad que tienen los pacientes, sobre todo aquellos
que padecen enfermedades incurables en fase ter-
minal, depende en gran medida del médico que los
atiende. Este modelo sugiere unos cuidados nece-
sarios para conservar su dignidad que se pueden
basar en cuatro principios:

ACTITUD. Los pacientes se miran en sus mé-
dicos como en un espejo. Si no perciben una acti-
tud positiva, tampoco la tendran ellos.

COMPORTAMIENTO. Acciones tan sencillas
como ofrecer al paciente un vaso de agua, acercar-
le las gafas, ajustarle la almohada, preguntar por
una foto, etc., indican que nos interesamos por la
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persona a que estamos atendiendo. Otras muestras
de respeto, como pedir permiso antes de realizar
una exploracion fisica, hacer ver al paciente que
comprendemos su malestar ante una exploracion,
demostraran que respetamos su dignidad. Hemos
de transmitirle que tiene toda nuestra atencion.

COMPASION. La ejercemos con una per-
cepcion sentida del sufrimiento del paciente que
se puede mostrar simplemente con una mirada
de comprension, un posar nuestra mano sobre su
hombro, a través de nuestra mirada, nuestra son-
risa, etc.

DIALOGO. El didlogo nos debe permitir cono-
cer al enfermo como persona. Conocer el contexto
vital del paciente es fundamental para preservar su
dignidad, y para ello es conveniente que el médico
le pregunte: *“; Qué debo saber de usted, como per-
sona, que me ayude a atenderle mejor?”.

10
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3. Sobre el sufrimiento al final de la
vida

(Qué es sufrir? ;Quién sufre? El que sufre es
el unico que sabe qué es sufrir y qué le alivia su
sufrimiento. ;Qué es el sufrimiento? Es el sen-
timiento o la vivencia motivados por un hecho
doloroso en la persona que lo padece. Es el es-
tado especifico de distrés que ocurre cuando la
integridad de la persona se ve amenazada o rota.
Se mantiene hasta que la integridad se restaura
o hasta que la amenaza ha pasado o se ha res-
taurado la integridad a otro nivel de conciencia,
lo que se denomina trascender. Nietzsche lo de-
fine como aquello que supone un sufrimiento in-
tolerable para el ser humano por tener una expe-
riencia desagradable que cree que no tendra fin.
Daniel Callahan lo define como la respuesta es-
piritual o psicologica negativa frente a una situa-
cién angustiante de la vida.

La sensacion de amenaza y el sentimiento de
impotencia son subjetivos, por tanto, el sufrimien-
to también lo serd. El mismo acontecimiento como
el diagndstico de un cancer, similar intensidad de
un sintoma, o la sensacion de pérdida en el dmbi-
to psicoldgico o social, el mismo pensamiento de
culpa, idéntico dafio tisular... no producen la mis-
ma percepcion de amenaza en todas las personas,
ni todas ellas poseen los mismos recursos para ha-
cerle frente.

(Por qué puede sufrir el enfermo? Cuando tiene
la sensacion de que el tiempo se dilata respecto

11
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El sufrimiento es
algo que sucede a
las personas, no
a los cuerpos.

al tiempo cronoldgico, ello seria un indicador
de malestar-sufrimiento, mientras que cuando
el tiempo subjetivo se acorta respecto al tiempo
cronoldgico, indicaria bienestar y capacidad de
disfrutar. El sufrimiento, la serenidad, la tristeza
o la felicidad no dependen del tiempo cronomé-
trico. Para la persona que sufre, el tiempo parece
detenerse; un minuto puede durar una eternidad.
Las personas toleran incluso un dolor intenso si
saben lo que es, que no presagia peligro, y que
terminard. Sin embargo, un dolor de menor in-
tensidad puede ser mal tolerado y provocarle su-
frimiento si se considera que tiene un significado
terrible o parece ser interminable.

El sufrimiento es algo que sucede a las perso-
nas, no a los cuerpos. Una persona experimenta
sufrimiento cuando acontece algo (una palabra,
una situacion, una expectativa, un pensamiento,
un estimulo doloroso, un sonido o un olor) que
percibe como una amenaza importante para su
existencia personal o la de una persona querida,
y, al mismo tiempo, cree que carece de recursos,
se siente impotente, para hacer frente a esta ame-
naza. La amenaza que representa para el enfermo
la posibilidad de padecer dolores, enfermedades
o lesiones puede ser tan profunda que llegue a
igualar los efectos reales que éstos tendrian sobre
su cuerpo.

El enfermo puede sufrir porque sus sintomas
no estén bien controlados, por efectos no desea-
dos de los tratamientos, por la pérdida de su rol
social, por la sensacion de dependencia de los de-

12
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mads, por situaciones psicosociales inadecuadas
como la falta de intimidad, compafiia o soledad
indeseadas, por la separacion de la familia como
hemos podido comprobar durante la pandemia de
la COVID-19 en la que muchas personas han es-
tado cerca de la muerte y lejos de sus familias
(Batiz J,2020), porque ha cambiado su aspecto fi-
sico, porque no se siente querido, porque atn deja
asuntos sin resolver, porque tiene pensamientos
de culpabilidad, o porque tiene miedo al futuro,
porque no desea morir solo. Son muchas las ra-
zones por las que el enfermo puede sufrir, por eso
podemos afirmar que el sufrimiento es multidi-
mensional (fisico, emocional, social y espiritual).

(Qué necesita la persona que sufre? Necesita
que nuestro acompafamiento sea personal e indi-
vidualizado, necesita que le escuchemos para co-
nocer sus deseos, necesita que le toquemos para
que perciba nuestro acercamiento humano. Nece-
sita que no le prolonguemos su sufrimiento mien-
tras nos empefiamos en emplear técnicas diagnds-
ticas o terapéuticas poco utiles ya para remediar
su enfermedad y que con frecuencia aumentan su
sufrimiento. Necesita que cuando sea necesario,
porque en los pocos dias u horas que preceden a
su muerte sea presa de sufrimientos intolerables y
que no respondan a las intervenciones paliativas,
incluidas las mds enérgicas, con las que se intente
aliviarlos, recurramos a la sedacién paliativa.

( COémo podemos aliviar su sufrimiento? Cuan-
do alguien sufre, lo que mds desea es que los se-
res queridos estén junto a €l, no sentirse solo, y

13
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que los profesionales no les abandonemos, que le
escuchemos y que estemos disponibles cuando nos
necesite para poder aliviar sus sintomas molestos
hasta el extremo que sea necesario, haciéndole sen-
tir que estd acompafiado y atendido. Las personas
que no tienen sintomas pueden sufrir igualmente,
por ejemplo, ante el dolor de un ser querido.
Si tuviéramos en cuenta las opiniones de los en-
fermos y de los ciudadanos en general y prescin-
diéramos del punto de vista de los médicos y de
los estudiantes de Medicina, considerariamos el
alivio del sufrimiento como uno de los principa-
les objetivos de la Medicina. Para el profesional
sanitario el contacto con algo tan aparentemente
temible y de dificil manejo como el sufrimiento
ajeno es un factor de riesgo que puede conducir a
conductas de evitacion y de escape. Los profesio-
nales que nos dedicamos a los Cuidados Paliati-
vOs tenemos como misidon acompaifiar en la expe-
riencia del sufrimiento a otras personas. Nuestra
sociedad necesita profesionales que sean capaces
de prevenir el enfermar, si esto no es posible, cu-
rar la enfermedad, y si no es posible ni lo uno ni
lo otro, que sean capaces de paliar acompafan-
do el sufrimiento total alividndolo hasta que lle-
gue la muerte a su debido tiempo. La Medicina,
como quiera que se exprese en las diversas cul-
turas del mundo, tiene su razon de ser porque los
seres humanos sufren.

14
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4. Los principios de los cuidados
paliativos

Los cuidados paliativos o lo que es lo mismo,
la medicina paliativa, no tienen como objetivo
alargar la existencia, sino contribuir a dar confort
y significado a la vida hasta la llegada de la muer-
te a su momento. En este contexto es facil razonar
que toda una serie de medidas obligatorias en la
préactica de la medicina curativa, cuya funcién es
recuperar la salud, no lo seran en una persona que
padezca una enfermedad terminal biol6gicamen-
te irreversible, como puede ser la respiracion ar-
tificial, los sueros, las sondas de alimentacidn, la
reanimacion cardiorrespiratoria, etc. Incluso, en
algunos casos, estaria claramente contraindicada
la aplicacion de supuestos tratamientos que pue-
dan producir sufrimiento al enfermo en fase ter-
minal. La medicina paliativa procura ver simul-
tdneamente a la persona que estd enferma para
seguir a su lado, respetandola y cuidandola, y, a
la vez, ver su biologia irremediablemente dafiada
para abstenerse de acciones que no le van a repor-
tar ningtn beneficio.

Los profesionales asistenciales de cuidados
paliativos comprendemos que cuando se consigue
que el enfermo fallezca en paz, con comodidad
y que tanto €l como su familia hayan recibido un
apoyo emocional adecuado, dar alivio a las mo-
lestias fisicas y emocionales de una persona es
tan importante como curar.

15
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La filosofia de los cuidados paliativos considera
una serie de principios basicos (Batiz J.2019) en la
estrategia de cuidar como son:

LA MUERTE ES UNA ETAPA DE LA VIDA

La preocupacion por la muerte ha nacido con
la humanidad, aunque la forma de abordarla ha
evolucionado a lo largo del tiempo. La muerte
conocida, serena y familiar ha llegado a ser, tras
la Revolucién Industrial, la muerte prohibida,
inaceptable y sucia. Los escasos contactos con
la muerte y los vertiginosos progresos de la tec-
nologia médica han creado una sensacion de in-
mortalidad, o al menos, de aplazamiento indefi-
nido de la muerte.

Con estas actitudes, la muerte representa un
tabu vergonzoso que hay que esconder. Incluso,
las continuas exhibiciones morbosas de muertes
violentas en los medios de comunicacion contri-
buyen a una negacién de la muerte como una rea-
lidad natural.

Por otro lado, también se encuentra la angus-
tia que la muerte ocasiona en quienes rodean al
moribundo. La gente se aparta fisica y emocio-
nalmente de ellos en un periodo en el que necesi-
tan gran ayuda para adaptarse a todas las pérdidas
presentes y futuras.

El rechazo social de la muerte refleja, igual-
mente, en los profesionales, que la viven como
un fracaso. Las pérdidas repetidas de enfermos

16
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ocasionan frustracion y ansiedad. Para poder
ayudar a un enfermo en situacion terminal es
imprescindible una profunda reflexién personal
sobre nuestra actitud ante la muerte. La acepta-
cion de la evidencia real de la muerte y el con-
templarla en su lugar, en la vida, son los primeros
pasos para mejorar nuestro enfoque de la enfer-
medad terminal. Para la medicina paliativa, el
fracaso no radica en la muerte, sino en la presen-
cia de sufrimientos inutiles que podrian haberse
aliviado.

SIEMPRE HAY ALGO QUE HACER

La idea de que no puede hacerse nada no
se contempla en medicina paliativa. Con una
continua atencién al minimo detalle siempre es
posible aliviar el sufrimiento de un enfermo mo-
ribundo. Un pilar importante de esta medicina
es un exquisito control de los sintomas fisicos
de la persona enferma. Se debe tener en cuenta
que los distintos sintomas se interrelacionan en-
tre ellos y que la vivencia personal de su signifi-
cado tiene gran influencia en su control. Es bien
conocido, por ejemplo, que el nivel de dolor au-
menta con el insomnio, la ansiedad, el miedo o
el abandono social y disminuye con la simpatia,
la comprension, la compafiia y la relajacion.

Tener el conocimiento necesario para permi-
tir la muerte es necesario para evitar actos anti-
cientificos e inhumanos de obstinacion diagnds-
tica y terapéutica. Ello no significa abandono, al

17
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contrario, las actuaciones de confort deben inten-
sificarse durante la agonia y que el enfermo se
sienta acompaiado, no abandonado.

EL ENFERMO ES EL PRINCIPAL
PROTAGONISTA

La etapa terminal de una enfermedad repre-
senta para el enfermo una experiencia unica e
individual. Un objetivo de la medicina paliati-
va es la optimizacion de la calidad de vida. La
cuestion radica en saber lo que da valor a cada
vida y eso sélo puede decirlo el propio enfermo.
Por eso, es necesario tiempo para escuchar y sa-
ber escuchar.

El enfermo no puede perder su precioso y es-
caso tiempo que le queda intentando ser aceptado
por el sistema, para ser “un buen enfermo”. Es la
organizacion asistencial quien debe adaptarse a
las demandas cambiantes de cada enfermo y de
un mismo enfermo en distintos momentos. La re-
lacion con el enfermo moribundo va més alla de
lo que pueden indicar los protocolos de actuacion.

El cuidador debe olvidar sus egos y aportar
su imaginacidn y sensibilidad para empatizar con
el enfermo y transmitir compasion. El enfermo
escoge con sabiduria ancestral a los profesiona-
les a los que otorgara el privilegio de su cuidado,
de participar en su importante y tltimo viaje. Se
establece entonces una relacion intima entre dos
seres humanos mortales. Los profesionales tene-
mos la oportunidad unica de compartir con los

18
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enfermos sus mejores cualidades y sentimientos,
que afloran en las etapas finales. Vamos a tener
la oportunidad de recoger sus ensefianzas y apli-
carlas a otras personas en su misma situacion, es-
tableciendo una cadena interminable de solidari-
dad. Son estos enfermos, que se mueren, los que
nos enseflan a vivir, a distinguir lo superficial de
lo profundo, a valorar el tiempo y la solidaridad.

LA FAMILIA ES COPROTAGONISTA

La enfermedad terminal ocasiona un gran
impacto emocional sobre la familia, entendiendo
por ésta el entorno mds proximo del enfermo; por
esto necesitan también nuestro apoyo emocional.
La sociedad y los profesionales asumimos facil-
mente que los familiares deben ocuparse del cui-
dado de los moribundos. Efectivamente, la mayor
parte de los enfermos desean permanecer y falle-
cer en su domicilio, en contacto con sus seres y
objetos queridos. No obstante, hemos de recono-
cer que esta dedicacion representa una importan-
te carga, tanto desde el punto de vista fisico como
psicologico y econdmico. En ocasiones esta car-
ga llega a ser insoportable y nuestra misién no es
juzgar sino encontrar soluciones.

La sociedad que anima al cuidado domiciliario
tiene la responsabilidad ética de facilitar los re-
cursos para ello. No se trata de “colocar” al enfer-
mo en su domicilio por las presiones de la falta o
el coste de las camas hospitalarias o residenciales.
Los programas de cuidados paliativos deben
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Una persona sola
seria incapaz de
abordar las ac-
ciones intensivas
de cuidados que
requiere este tipo
de enfermos.

garantizar un 6ptimo nivel de atencién en cual-
quier momento y lugar donde se encuentre el
enfermo. La inseguridad, el miedo y la sensacién
de abandono sanitario crean gran angustia a los
familiares y precipitan los traslados al hospital en
situaciones caoticas. Es necesaria una gran dedi-
cacion para el apoyo durante el duelo anticipado,
el asesoramiento técnico, el refuerzo positivo de
la labor realizada y la resolucion de conflictos.

La atencion en el duelo forma parte de la prac-
tica asistencial de la medicina paliativa. El proce-
so comienza cuando a un familiar se le comunica
que existe una enfermedad incurable. Un objeti-
vo fundamental de los programas de duelo es el
acompafiamiento a lo largo del proceso, permi-
tiendo la expresion natural de emociones y sen-
timientos.

La labor realizada con los familiares tiene la
importancia adicional de prevenir el sufrimiento
futuro y de extender a la sociedad la filosofia de
los cuidados paliativos. Es ademds un privilegio
emocionante recibir el generoso agradecimiento
de los familiares de un enfermo que ha fallecido
y poder establecer con ellos lazos permanentes de
autenticidad y de respeto.

EL TRABAJO DEBE HACERSE EN EQUIPO

Todos los profesionales tenemos la respon-
sabilidad de contribuir al alivio de los enfermos
moribundos a los que atendemos. Resulta eviden-
te que una persona sola seria incapaz de abordar
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las acciones intensivas de cuidados que requiere
este tipo de enfermos. La solucién es el equipo
interdisciplinario en el que varios profesionales,
cada uno en su especialidad, trabajan por un ob-
jetivo comun: el bienestar del enfermo y de su
familia.

El enfermo, en su fase terminal, necesita de to-

dos los miembros del equipo:

La enfermeriay los auxiliares que le curan, le
asean y le cambian las sdbanas todos los dias
para que su estancia en la cama sea menos
molesta, le administran la medicacién que le
va a aliviar sus sintomas molestos.

El personal de la limpieza que van a hacer
que su habitacion donde van a pasar sus
ultimos dias esté confortable.

El profesional de psicologia que tratara de
ayudarle a emplear sus propios recursos para
resolver sus cuestiones pendientes y a asumir
su enfermedad, y también ayudaré a su fami-
lia y a cada uno de los miembros del equipo,
ya que atender a este tipo de enfermos pue-
de provocar ciertos sintomas del sindrome de
estar quemado (burnout) que son preciso su-
perar para poder continuar realizando nues-
tro acompanamiento y nuestros cuidados.
La persona de trabajo social que le ayuda al
enfermo y a su familia a resolver los tramites
burocraticos que tenia aun sin concluir o a
solicitar prestaciones sociales necesarias
para sus cuidados.
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Cuando

estamos junto

a una persona
tan vulnerable,
tan frdgil, como
es un enfermo en
la fase final de la
vida, ese respeto
deberd ser
exquisito.

* Elsacerdote o agente pastoral que le ayudara
a resolver sus necesidades espirituales y
que le reconfortard en ese momento tan
trascendental para el enfermo que estd cerca
de la muerte.

* Los médicos que controlaran sus sintomas y
coordinaran a todos los miembros del equipo
para que la ayuda que le proporcionemos sea
mads eficaz y que, ademds, es su referencia en
todo lo concerniente a su enfermedad.

* Los voluntarios que aliviaran los momentos
de soledad del enfermo y que condiciona
tanto su calidad de vida; en ellos, el enfermo
vera la presencia de sus hijos o sus familiares
que no los acompafian porque no pueden o
porque no se interesan por ellos.

Para el enfermo, lo que mds necesita de los
profesionales es su humanidad, su acercamiento
humano, porque la Ciencia ya no le va a evitar una
muerte préxima. Todos vamos a ser necesarios,
pero sera el enfermo quien va a valorar la impor-
tancia del papel de cada uno. Durante toda nuestra
vida hemos realizado todos los intentos posibles,
unas veces consiguiéndolo y otras veces no, por
respetar al ser humano que estaba junto a noso-
tros. Pues bien, cuando estamos junto a una perso-
na tan vulnerable, tan fragil, como es un enfermo
en la fase final de la vida, ese respeto deberd ser
exquisito. Si no queremos equivocarnos, hagamos
a los demads lo que quisiéramos que nos hicieran
a nosotros si estuviéramos en su misma situacion.
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5. ¢ Qué necesita el enfermo y su
familia?

Es importante comprender que cuando tene-
mos que atender a enfermos que se encuentran
en la fase terminal de una enfermedad hemos de
adoptar un enfoque integral de los cuidados. Ade-
mas del control de los sintomas fisicos, los aspec-
tos emocionales y los sociales, debemos tener en
cuenta los aspectos espirituales de los enfermos y
de sus cuidadores o familiares, sin olvidarnos de
la atencion en el duelo. En esta etapa de la enfer-
medad es importante reconocer la importancia de
la familia del enfermo y su entorno personal para
poder promover su colaboracion en los cuidados
y poderlos ayudar también a ellos que sufren el
impacto de la enfermedad de su ser querido.

Los cuidados paliativos integran también los
aspectos psicologicos, sociales y espirituales de
la atencidén al enfermo. Los cuidados fisicos de-
ben evidentemente ser de excelente calidad, pero
esto no es suficiente; la persona no se puede redu-
cir a una simple entidad bioldgica. Si lo tnico que
nos interesa es la enfermedad olviddndonos de
quien la padece, nos faltara algo para hacerlo del
todo bien. Para poder llevar a cabo una atencién
adecuada de todas estas necesidades se requiere
un acceso coordinado a un equipo altamente cua-
lificado, adecuadamente provisto, interdisciplinar
y multifactorial.

(Cuales son las necesidades del enfermo y su
familia cuando estd llegando el final de su vida y
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que los profesionales debemos identificar y poseer
la capacidad para satisfacerlas? Los que nos dedi-
camos a estos cuidados somos conscientes de es-
tas necesidades y estamos convencidos de que si
las satisfacemos estaremos ayudando a vivir dig-
namente mientras llega su muerte.

* El enfermo tiene necesidad de que se le ali-
vie el dolor y cualquier otro sintoma moles-
to; tiene derecho a que se le alivie el dolor.

* El enfermo tiene necesidad de que se le
apoye emocionalmente; tiene derecho a la
ayuda psicologica.

* El enfermo tiene necesidad de ser acom-
pafiado; tiene derecho a no morir solo

* El enfermo tiene necesidad de satisfacer sus
necesidades espirituales; tiene derecho a re-
cibir el apoyo espiritual que él desee.

Por todo ello, considero que la atencién mé-
dica al final de la vida se ha de transformar de
una necesidad en un derecho. Cuando este dere-
cho sea una realidad los ciudadanos podran exigir
estos cuidados.

Hay mucho camino por recorrer para poder
cubrir las necesidades del enfermo y de sus fami-
lias. Tal vez cuando se planifica desde la macro-
gestidn sanitaria la atencidn de estos enfermos se
disefia desde una sola vision de sus necesidades,
las que son estrictamente fisicas, aquellas que se
pueden medir, las que se visualizan en monitores,
pero no se tienen en cuenta, lo que ademas es im-
portante para él, su familia, sus emociones, sus
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miedos, sus afectos, sus asuntos laborales, los de
su familia de la que tienen cierta responsabilidad
y que ahora ya no puede resolver, su sentido de la
vida, el futuro de su familia una vez que muera.
Todo ello también son necesidades que hemos de
atender y tratar de resolver. Por eso se necesita
un abordaje multiple del enfermo, sin olvidar a
quien cuida y le quiere, su familia, que también
sufre y a quien también hemos de ayudar.

Indudablemente, son las necesidades bioldogi-
cas, las fisicas, las que a veces impactan maés, y
son las que hemos de resolver cuanto antes. No
podemos pedir al enfermo que descanse, que esté
tranquilo, si continua padeciendo dolor; hemos
de aliviarselo antes. De esta manera también ayu-
daremos a su familia que observa que esta libre
de dolor. Pues bien, aun estas necesidades no es-
tan cubiertas en todos los lugares; hay enfermos
que tienen acceso a esta atencion y hay enfermos
que aun no. Cualquier ley que garantice esto dara
un gran paso.

Pero, s6lo eso no basta. El enfermo necesita
no seguir sufriendo. Necesita ayuda para com-
prender y adaptarse al proceso de su enferme-
dad, necesita que le informen para poder tomar
decisiones; necesita ayuda en su tristeza; no debe
sentirse abandonado por los profesionales, sien-
do remitido de un nivel de atencién a otro don-
de no observa coordinacidon, sino sensacion de
“traslado del problema a otro”. Necesita que la
burocracia no le impida recibir el tratamiento y
las ayudas sociales adecuadas para que su familia
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le pueda cuidar mejor. Necesita estar cerca de sus
seres queridos, si es posible en su domicilio, pero
con la ayuda profesional necesaria; si ha de ser
en el hospital, al menos que no esté tan distan-
te que dificulte el acceso diario a su familia para
acompafiarle en los ultimos dias. Cuando se pre-
siente el final de la vida se trasciende a otros pen-
samientos y a preguntas cuyas respuestas para el
enfermo son muy importantes para poder dar sen-
tido a su vida. También es ésta una necesidad es-
piritual que hemos de facilitar.
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6. La compasion como herramienta
para cuidar.

El acercamiento en el acompanamiento al fi-
nal de la vida desde una actitud de compasion es
util para las personas a las que se acompaiia a la
hora de afrontar esta situacion limite de sufrimien-
to. Podemos decir que la compasion ayuda a las
personas enfermas, a sus familias e influye en el
propio profesional, de manera que puede llegar a
sentirse transformado.

La compasién es mucho mds que un sentimien-
to de pena o lastima hacia alguien, porque eso su-
pondria mirar a la persona sufriente desde arriba,
considerando que estamos situados en mejores
condiciones y desde una mayor fortaleza. Desde
luego alguien que sienta pena por otro, no querria
estar en ese lugar del otro. Compasion sin embar-
go requiere sentir empatia hacia el dolor del otro,
ponernos a su mismo nivel y comprender su pro-
blema, como si fuéramos nosotros quienes tuvié-
ramos el mismo problema. Seria adentrarnos en la
dificultad de la otra persona intentando hacernos
cargo de ella, querer aliviar la carga de la otra per-
sona, decidir hacer algo por aliviarla y ponernos en
movimiento para ayudar.

Es importante saber que la mayor parte del su-
frimiento que ocurre en esta etapa, a parte de ser
provocado por el dolor fisico, tiene que ver con
otros temas emocionales, sociales y espirituales y
con la propia incapacidad humana para resolver
los interrogantes mds profundos de la vida. Por
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La compasion es
el entendimiento
y la empatia del
médico ante lo
que le ocurre y
le preocupa al
enfermo.

eso, cuando la persona se encuentra ante la muer-
te es un momento crucial en el que llega a distin-
guir entre lo profundo y lo superficial y estamos
en las mejores condiciones para escuchar sus re-
flexiones y serd entonces cuando la compasion,
de la que he hablado, podrd ser una herramien-
ta para cuidarle, para ayudarle a dar sentido a su
vida, la razén del sufrimiento pudiendo contribuir
a adquirir su paz interior tan necesaria para que el
proceso de morir sea sereno y en paz.

La compasion es el entendimiento y la empa-
tia del médico ante lo que le ocurre y le preo-
cupa al enfermo. Esto es esencial en la practica
de la medicina. Hay que recordar que si el mé-
dico se dispone a tratar los problemas del enfer-
mo lo primero que ha de hacer es identificar los
sintomas que refiere y sus causas de fondo para
poderle ayudar a lograr su alivio. Los enfermos
responden mejor al tratamiento si perciben que
el médico aprecia sus preocupaciones y les trata
a ellos en lugar de tratar s6lo su enfermedad. La
compasion dignifica, hace mas humanos, a quien
la ofrece y a quien la recibe.

En nuestra sociedad se hace dificil compren-
der y desarrollar la compasion. Nos protegemos
de los dolores ajenos y nos hacemos insensibles
para que no nos duelan. Dejamos de interesarnos
por la otra persona y nos relacionamos desde la
superficie. Cuando somos conscientes de la ne-
cesidad de los otros y nos mueve la compasion,
abrimos el corazén y ayudamos con nuestros cui-
dados a quien sufre.
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La compasion no es un sentimiento etéreo, la
vivimos a través de la manera en que nos acerca-
mos, de las actitudes que desarrollamos en el tra-
bajo diario. Somos personas ante personas. Cuan-
do nos presentamos ante alguien por primera vez
es importante abrirnos a conocerle, para intuir por
doénde plantear el trabajo personalizado: comuni-
carnos con la persona y actuar desde la necesidad
expresa de la persona.

29



CuipADOS PALIATIVOS

7. Cuidados paliativos desde la ética

Los profesionales de cuidados paliativos nos
enfrentamos a una triple realidad que es preciso
tener en cuenta en todo momento, sobre todo, a
la hora de tomar decisiones. Esta triple realidad
la formamos, por un lado, el enfermo en fase ter-
minal que sufre fisica, emocional, social y espi-
ritualmente; por otro lado, la familia que sufre
por ver sufrir a su familiar enfermo; y, por ulti-
mo, los profesionales sanitarios a quienes nos han
formado para luchar contra la muerte. Ponerse de
acuerdo las tres partes implicadas en los cuida-
dos suele ser una tarea muy dificil por el papel
que cada uno juega en el proceso de morir de la
persona. Esto hace necesario que quienes hemos
de atender al enfermo y a su familia tengamos
como herramienta basica, ademas de nuestras he-
rramientas clinicas y de comunicacion, la ética
médica que tendrd como base la compasion, la
competencia del profesional y la autonomia del
enfermo.

Considero que hay cinco imperativos éticos al
final de la vida y que una vez enunciados desarro-
llaré cada uno de ellos:

* Respetar la voluntad del enfermo y sus valo-
res a través del didlogo continuo con el en-
fermo o a través del documento de volunta-
des anticipadas cuando no pueda expresar
personalmente su voluntad.
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Con nuestra
actitud de escu-
cha podremos
conocer que son
todas aquellas
cosas que son im-
portantes para él
y que desea que
las respeten

* No abandonar al enfermo a través de trata-
mientos insuficientes a lo que se denomina
“abandono terapéutico”.

* Aliviar y tratar los sintomas que le provocan
sufrimiento no debe ser una cuestién opcio-
nal del médico, sino una obligacion.

* Adecuar el esfuerzo diagnostico y terapéuti-
co para evitar una prolongacion innecesaria
de la agonia.

* Sedar cuando presenta sintomas refractarios
teniendo en cuenta que el fin buscado con
la sedacion es la medida para tasar el acto
como ético.

7.1 Respetar la voluntad del enfermo y sus
valores

He posicionado en primer lugar este impe-
rativo ético porque cualquiera de los otros cua-
tro han de estar condicionados por este prime-
ro. Cualquiera de nuestras atenciones ofrecidas
al enfermo han de estar aceptadas por él una
vez que hayamos comprobado que ha entendi-
do la informacién y la explicaciéon que le hemos
dado. Conocer la voluntad del enfermo no va
a ser dificil, tal vez lo sea conocer cudles son
sus valores. Pero va a ser el enfermo quien nos
aclare lo que son sus valores. Con nuestra acti-
tud de escucha podremos conocer que son todas
aquellas cosas que son importantes para él y que
desea que las respeten. Cuando las conozcamos
hemos de respetarlas y asi estaremos respetando
sus valores.
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Hay muchas situaciones en las que nos po-
demos encontrar con un enfermo inconsciente o
en situacion de incapacidad mental y es enton-
ces cuando nos va a ser muy util el documento
de voluntades anticipadas si lo tuviera hecho el
enfermo con anterioridad. Este es un documen-
to que el enfermo tiene derecho a realizarlo y el
médico tiene el deber de respetarlo. Es un docu-
mento escrito dirigido al equipo médico en el que
una persona expresa las instrucciones que se han
de tener en cuenta cuando no pueda expresar per-
sonalmente su voluntad. Es preciso conocer que
este documento no puede vincular algo que sea
contrario a la legislacion vigente, que no se co-
rresponda exactamente con la situacion plantea-
da o que vaya en contra de las buenas practicas
médicas.

7.2 No abandonar al enfermo

Cuando nos encontramos ante un enfermo en
situacion clinica de terminalidad no cabe la ex-
clamacion “;No hay nada que hacer!”. En ocasio-
nes, la familia suele escuchar dicha exclamacién
a los profesionales que le atienden a su familiar
enfermo. Pero lo mds imperdonable es cuando
quien lo escucha es el propio paciente. Sentirse
abandonado por los profesionales es un sintoma
que le provoca sufrimiento afiadido a los sinto-
mas que acompafian a su fatal enfermedad.

No solo se abandona diciendo que ya no hay
nada que hacer, se abandona también cuando los
profesionales no se preocupan por formarse en
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cuidados paliativos para acompaiiarla en el tramo
final de su vida. En otras ocasiones, se abandona
al enfermo en fase terminal por miedo o sensa-
cion de fracaso profesional. Recordaré las formas
de abandonar al enfermo para que no lo hagamos
porque sabemos que hay atn, en esa etapa final,
muchas cosas por hacer.

Abandono por falta de formacion

Tradicionalmente la formacioén académica en
Medicina se ha centrado en la curacién como ob-
jetivo, lo que ha provocado en muchos casos que
los profesionales carezcan de herramientas clini-
cas y personales, para enfrentarse a situaciones
en la que no es posible curar al enfermo. La falta
de formacion en Medicina Paliativa suele derivar
en tres tipos de actitudes que favorecen el aban-
dono del enfermo:

a.- Los que consideran que se encuentran ante
una situacién compleja y deciden evitarla y
dejan a la persona enfermay a su familiaala
libre evolucion de su proceso, entendiendo
ademas que los cuidados paliativos sélo
deben ser aplicados en las fases agdnicas.

b.- Los que consideran una situacion nimia
y de escasa complejidad que puede ser
facilmente manejada con unos minimos
conocimientos técnicos para controlar los
sintomas fisicos.

c.- Los que, ante el miedo y las reticencias a
aceptar la situacion, emprenden actitudes
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mds intervencionistas y evitan la comuni-
cacion y los encuentros incomodos con el
enfermo y su familia.

Estas tres actitudes (el miedo, el abandono y
la autosuficiencia) pueden provocar que la perso-
na al final de la vida y su familia tengan una falta
de atencion integral del proceso, una falta de apo-
yo domiciliario y una carencia de cuidados con-
tinuados. Sin embargo, hay evidencia alentadora
de que estas actitudes pueden evitarse con los co-
nocimientos y las habilidades adquiridas durante
la formacién académica de grado y posgrado.

Abandono por miedo o sensacion de fracaso

profesional

Nuestros enfermos ya saben que no somos
unos dioses. Lo que desean es que no les abando-
nemos cuando mas lo necesitan. Desean tenernos
a su lado con nuestro acercamiento humano para
que les ayudemos en todas sus necesidades. Han
comprendido que la técnica ya no les es ttil para
curar su enfermedad, pero tienen necesidad de las
personas, de su familia, de sus amigos y de sus
profesionales sanitarios. Necesitan que les expli-
quemos lo que les va a pasar, necesitan que no
les engafiemos, pero todo ello, con sensibilidad
exquisita para que les ayudemos a comprender lo
que necesitan en esos momentos tan dificiles y
Unicos para ellos.
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Hay que
tomarse en serio
la autonomia
del enfermo
haciendo todo
lo necesario
para que sus
decisiones
sean lo mds
meditadas,
prudentes 'y
razonables que
sea posible

Abandono paternalista y abandono autonomista

Hasta la vigencia de la Ley 41/2002 basica
reguladora de la Autonomia del paciente, el pa-
ternalismo que ejerciamos los médicos sobre los
pacientes y sus familiares era una forma de “no
contar con ellos”, de no tenerlos en cuenta, de
abandonarlos. Nuestro criterio era el que se im-
ponia. Una vez vigente dicha Ley surgen conflic-
tos cuando entendemos la relacion médico-enfer-
mo en términos excesivamente “autonomistas”.
Por ello no hemos de abandonar al enfermo ar-
gumentando la Ley de Autonomia. ;Cudndo pue-
de darse el abandono autonomista? Por ejemplo,
cuando, una vez informado debidamente el pa-
ciente y su familia sobre las alternativas de tra-
tamientos y sus consecuencias, el paciente pre-
gunta: “;Doctor, y usted qué me aconseja?” Y el
doctor le responde: “yo ya le he informado, usted
es el que tiene que decir ahora?”. Esto también
es abandonar al enfermo. En ese momento nece-
sita nuestra ayuda para tomar una decision acer-
tada. Es entonces cuando debiéramos ejercer ra-
zonablemente la autonomia del enfermo, a lo que
podriamos llamar “autonomia compartida”. Y
para ello hay que tomarse en serio la autonomia
del enfermo haciendo todo lo necesario para que
sus decisiones sean lo mas meditadas, prudentes
y razonables que sea posible. Lo conseguiremos
con una informacion comprensible sobre los be-
neficios y sobre los riesgos o las molestias. Para
cumplir con este primer imperativo ético de no
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abandonar al enfermo, hemos de ser delicados
para ayudarle a decidir.

La simple relaciéon contractual médico-pa-
ciente no es la unica alternativa al paternalismo
ya rechazado en la practica médica. Pero tampo-
co esta relacion resulta suficiente como ayuda,
especialmente para afrontar situaciones dificiles
porque el enfermo necesita mas personalizacion,
mads miramiento hacia su mundo personal y puede
encontrar crueles las actitudes “defensivas” o
de distanciamiento. Esto ocurre, por ejemplo,
cuando se reclama un consentimiento escrito o
excesivamente explicito ante una demanda evi-
dente, o cuando se hace decidir a la familia la re-
tirada de un tratamiento futil. La alternativa que
el ciudadano pide es la de una relacion mds com-
prensiva y compasiva, que se base en la hospitali-
dad; es decir, que se interese por el mundo perso-
nal que representa, que permita expresar miedos,
manifestar deseos y descubrir preferencias, y que
favorezca llegar a decisiones compartidas y basa-
das en la confianza mutua (Comité de Bioética de
Cataluna, 2010).

Abandono terapéutico

Cuando nuestra actuacion médica es insufi-
ciente podemos decir que estamos realizando un
abandono terapéutico (Requena P, 2017). Abando-
namos cuando no adecuamos las dosis necesarias a
la eficacia de la analgesia por miedo a “pasarnos”.
Abandonamos si no previnimos el estrefiimiento
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cuando prescribimos opioides. Abandonamos tam-
bién cuando no utilizamos la sedacién cuando esta
indicada. En definitiva, abandonamos cuando no
atendemos cualquier sintoma que le produzca su-
frimiento al paciente. Abandonamos cuando so-
licita nuestra escucha y no le dedicamos tiempo.
Abandonamos cuando no le informamos adecua-
damente.

El extraordinario desarrollo de la tecnologia
y de la biologia molecular ha propiciado que se-
pamos mds sobre la enfermedad y menos sobre
el enfermo. Esto ha generado en los profesiona-
les sanitarios una sobre-expansion del concep-
to de “curar” en detrimento y olvido del que fue
el principal objetivo de la medicina en su inicio,
“cuidar”. Cuando no podemos curar, a veces, de-
jamos de cuidar abandonando a la persona en la
etapa de la vida que mas ayuda necesita, en cir-
cunstancias dificiles y con un sinfin de sintomas
no aliviados.

Por otra parte, nuestra cultura rechaza la muer-
te. A menudo se contempla como un fracaso mé-
dico mds que como algo circunstancial con la con-
dicién humana. A este respecto solemos mantener
una relacién contradictoria con la tecnologia mé-
dica. Cuando estamos enfermos queremos tener fe
en las exageradas promesas de la intervencion tec-
noldgica, pero al mismo tiempo muchos de noso-
tros tememos una muerte de alta tecnologia, con
tubos que se introducen en cada orificio de nuestro
cuerpo.
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7.3 Aliviar y tratar los sintomas

Para explicar este imperativo ético lo voy a
concretar en la analgesia ya que el tratamiento del
dolor no debe ser una cuestion opcional, sino un
imperativo ético para el médico. Si nos pregun-
tamos ;por qué considerar aspectos éticos frente
al dolor? la respuesta estd en el ser humano que
sufre.

El enfermo tiene derecho a que su dolor sea ali-
viado, y el médico tiene el deber de alividrselo con
el uso eficaz de la analgesia. Propongo algunas re-
flexiones sobre la analgesia desde la ética:

* No debemos permitir que alguien sufra do-
lor por ignorar de cémo hacerlo, por temor
a aliviarlo con la posologia suficiente o por
creencias erroneas.

* No se debe formar a las nuevas generaciones
de médicos en el tratamiento del dolor sélo
desde el punto de vista estrictamente cienti-
fico, sin tener presente la dimension cultural,
social, psicoldgica, espiritual y humana.

e Aliviar el dolor de nuestros enfermos no de-
biera ser un privilegio para ellos, sino un im-
perativo ético para nosotros.

Es conveniente que tengamos en cuenta que
los médicos que estamos comprometidos en el
abordaje del dolor hemos de considerar que el
inadecuado tratamiento del mismo, cuando dispo-
nemos del conocimiento y los medios para ello,
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no es solo una falta ética, sino, ademas, una ne-
gligencia médica.

Para poder satisfacer el derecho del enfermo y

cumplir con nuestra obligacion referente al trata-
miento del dolor desde la ética, hemos de tener en
cuenta lo siguiente.

Si el enfermo dice que le duele es que le
duele. ;Quién puede determinar que el
dolor del otro es insufrible? En muchas
ocasiones, ante una actitud despreocupada
frente al dolor del enfermo que solicita
nuestra ayuda para aliviarlo, puede ser
que no se atreva a decirnos: doctor, el
dolor lo siento yo, no usted, pero seguro
que si lo piensa. El tnico que sabe lo que
le duele es la persona que experimenta el
dolor. Cuando nos encontramos frente a
una persona que padezca dolor hemos de
creerle. Para ello, tal vez, debiéramos tener
en cuenta la definicion clinica, aunque no
académica, del dolor: el dolor es lo que el
enfermo dice que es, es lo que el enfermo
describe y no lo que los demds pensamos
que debe ser.

Es necesario que identifiquemos el tipo de
dolor que padece el enfermo para tratarlo
adecuadamente. La complejidad del fend-
meno dolor no debe disuadirnos de la ne-
cesidad de determinar la causa principal de
cada dolor. Establecer el tratamiento ade-
cuado es posible cuando se identifica una
causa probable y se puede explicar al en-
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fermo. En muchas ocasiones, la explicacion
que se le da puede ser suficiente para aliviar
su dolor al saber que se ha identificado una
causa probable y potencialmente curable.
Es indispensable conocer bien los farmacos
que utilizamos en el tratamiento del dolor.
Actualmente disponemos de un arsenal muy
amplio de analgésicos y otros farmacos ad-
yuvantes para los distintos tipos de dolor,
pero es preferible que prescribamos sélo los
que conocemos muy bien, aunque sea un
numero reducido, que emplear cualquiera
de los que disponemos si no tenemos mas
que un conocimiento superficial de ellos.
Es fundamental tener en cuenta que quien
nos va a indicar la eficacia de la analgesia
que le hemos procurado serd el propio
enfermo cuando diga: “doctor, ya no tengo
dolor” . En los pacientes que padecen dolor
cronico la afectacion de su calidad de vida
serd un indice de la eficacia analgésica. Si el
dolor le impide pasear, una analgesia ade-
cuada le devolvera esa calidad de vida que
para €l era el paseo diario. La potencia del
analgésico se determinara de acuerdo con la
intensidad del dolor y nunca con la super-
vivencia prevista. Seria inhumano esperar a
la etapa final de su vida para aliviar el dolor
que le ha acompanado durante dicha etapa,
ya que no hay ningiin motivo para retrasar
el comienzo con analgésicos potentes y efi-
caces.

41



Jacinto BATIZ CANTERA

La Bioética debe
propiciar el
marco necesario
para la buena
prdctica clinica
en el tratamiento
del dolor en todas
sus vertientes,
entendida esta de
forma amplia, ya
que repercutird
en el bienestar
del enfermo y

en sus derechos,
que es a lo que
todos aspiramos
desde el ambito
sanitario 'y

desde la propia
comunidad a la
que servimos.

La Bioética debe propiciar el marco necesario
para la buena practica clinica en el tratamiento
del dolor en todas sus vertientes, entendida esta
de forma amplia, ya que repercutird en el bien-
estar del enfermo y en sus derechos, que es a lo
que todos aspiramos desde el ambito sanitario
y desde la propia comunidad a la que servimos.
Hacer daiio al enfermo (maleficencia) no consiste
Unicamente en indicarle tratamientos perjudicia-
les o inadecuados para aliviar el dolor, sino en no
tratdrselo cuando es posible y asequible. Cuan-
do tengamos que tratar el dolor en un paciente
hemos de hacerlo en su beneficio, procurando la
mejor analgesia posible, buscando los medios mas
eficaces y de menos riesgos; en otras palabras,
tenemos que ser beneficentes.

7.4 Adecuar el esfuerzo diagnéstico y
terapéutico

Uno de los fundamentos de los cuidados pa-
liativos es realizar aquellas acciones tanto diag-
ndsticas como terapéuticas que estén acordes con
la situacion en la que se encuentre el paciente en
ese momento. Adecuar el esfuerzo (Batiz J, 2014)
es no utilizar o cancelar algun tipo de medidas
diagndsticas o terapéuticas cuando se percibe una
desproporcion entre los fines y los medios, con el
objetivo de no caer en la obstinacion diagndstica
o terapéutica.

El médico en la fase terminal de la enferme-
dad de una persona debe continuar a su lado, pro-
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porciondndole aquellos tratamientos que alivien
su situacion de sufrimiento de cualquier tipo,
pero deberd abstenerse de medidas penosas e
inatiles. Ha de abandonar la idea de curar para
centrarse en cuidar al enfermo con toda la huma-
nidad y competencia técnica que requiera su si-
tuacion. Adecuando el esfuerzo de nuestra aten-
cion con la aplicacion de medidas diagnosticas y
de estrategias terapéuticas, evitando tanto el en-
carnizamiento diagndstico y terapéutico como el
abandono, el alargamiento innecesario y el acor-
tamiento deliberado de la vida, estaremos reali-
zando una buena practica médica.

La tecnologia médica es capaz de intervenir
cada vez con mayor potencia y agresividad en los
procesos de salud y enfermedad de las personas.
Esta capacidad que en principio es deseable tiene
también sus inconvenientes (Simoén P, Couceiro
A, 1995). No utilizar o cancelar algin tipo de me-
didas diagnosticas o terapéuticas cuando se perci-
be una desproporcion entre los fines y los medios,
con el objetivo de no caer en la obstinacion tera-
péutica es lo que podriamos considerar una ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico. En ocasiones,
nos obstinamos terapéuticamente cuando aplica-
mos tratamientos inutiles que no solo no aportan
ningdn beneficio, sino que ademds pueden afia-
dir sufrimiento al enfermo (Pérez M. 2005). Por
eso, no es de extrafiar que muchas personas ten-
gan miedo no solo al dolor y al sufrimiento, sino
ademds a quedar atrapadas en un sistema médico
sumamente tecnificado.
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Un acto médico puede ser ttil en determinadas
ocasiones, pero no util en muchas otras. No obs-
tante, es conveniente que los médicos tengamos en
cuenta que el uso de un procedimiento puede ser
inapropiado en las siguientes circunstancias (Sanz
J.2002):

1. Cuando es innecesario, porque el objetivo
deseado se puede obtener con medios mas
sencillos.

2. Cuando es initil, porque el paciente estd ya
en una situacion demasiado avanzada para
responder al tratamiento.

3. Cuando es inseguro, porque sus complica-
ciones sobrepasan el posible beneficio.

4. Cuando es inclemente, porque la calidad de
vida ofrecida no es lo suficientemente buena
para justificar la intervencion que propone-
mos.

5. Cuando es insensato, porque consume recur-
sos de otras actividades que podrian ser mas
beneficiosas.

El médico no tiene la obligacion de continuar
un tratamiento cuando éste se ha comprobado que
es ineficaz. Muchas veces, s6lo después de ini-
ciarlo se comprueba su ineficacia. Es entonces,
cuando se contempla la posibilidad de detener el
mecanismo de la maquinaria biomédica, una vez
que se ha puesto en marcha y se entiende que no
es beneficiosas para el enfermo. Esta decision de
comenzar o terminar un tratamiento debe basar-
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se en los derechos y en el bienestar del enfermo,
asi como en el balance de los beneficios y las car-
gas que supone dicho tratamiento. Hay omisiones
como la supresion de tratamientos que han dejado
de estar indicados y que no estamos obligados a
realizar por futilidad, aunque la consecuencia in-
directa sea la muerte del enfermo. Pero es preciso
que tengamos en cuenta que cuando, en estos ca-
sos, suspendemos un tratamiento es la propia en-
fermedad la causante principal del fallecimiento,
no nuestra practica médica.

Adecuar el esfuerzo terapéutico no es ningu-
na forma de eutanasia, sino una buena practica
médica, aunque sabemos que es mas facil poner
que quitar. Es verdad que los avances técnicos de
la Medicina ponen a nuestra disposicion muchas
posibilidades que no debemos emplear de manera
arbitraria, sino valorando cuidadosamente si van
a beneficiar o no al enfermo.

7.5 Sedar cuando presenta sintomas
refractarios

La sedacion paliativa se ha de considerar hoy
como un tratamiento adecuado para aquellos en-
fermos que son presa de sufrimientos intolerables
y que no han respondido a las intervenciones pa-
liativas, incluidas las mds enérgicas, con las que se
ha intentado aliviarlos.

Hay ideas confusas en la sociedad e incluso
en la profesion sanitaria acerca de la sedacion
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paliativa. La necesidad de disminuir la cons-
ciencia de un enfermo en las horas anteriores a
su muerte ha sido y es objeto de controversia, en
sus aspectos clinicos, éticos, legales y religiosos.
Ademads, quienes no conocen las indicaciones y
la técnica de la sedacion o carecen de experien-
cia en medicina paliativa pueden confundirla con
una forma lenta de eutanasia.

La sedacién paliativa tiene un valor ético y hu-
mano. La correcta asistencia a los enfermos que
padecen sufrimientos insoportables mientras lle-
ga su muerte, implica que se recurra a la sedacion
paliativa sélo cuando sea rigurosamente necesaria,
tras haber fracaso todos los tratamientos disponi-
bles para el alivio de los sintomas causantes de su
sufrimiento.

La sedacién en si misma no es buena ni mala;
lo que puede hacerla éticamente aceptable o re-
probable es el fin que busca y las circunstancias en
que se aplica. Los equipos que atienden a enfermos
en fase terminal necesitan una probada competen-
cia en los aspectos clinicos y éticos de la medicina
paliativa, a fin de que la sedacion sea indicada y
aplicada adecuadamente. No podrd convertirse en
un recurso que, en vez de servir a los intereses del
paciente, sirva para reducir el esfuerzo del médi-
co. La sedacion paliativa es aceptable éticamente
cuando existe una indicacién médica correcta y se
hayan agotado los demds recursos terapéuticos.

Es preciso tener en cuenta que la sedacion
implica para el enfermo una decision de profun-
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da significacion antropoldgica: la de renunciar a
experimentar conscientemente la propia muerte.
Tiene también para la familia del enfermo impor-
tantes efectos emocionales. Por eso, tal decision
no puede tomarse a la ligera por el equipo asis-
tencial; ha de ser el resultado de una deliberacion
sopesada y compartida acerca de la necesidad de
disminuir el nivel de consciencia del enfermo
como estrategia terapéutica.

Esta estrategia terapéutica tiene sus indicacio-
nes como cualquier tratamiento. Las indicaciones
mas frecuentes son las situaciones extremas de
delirio, disnea, dolor, hemorragia masiva y ansie-
dad o panico que no han respondido a los trata-
mientos indicados, aplicados con la méxima in-
tensidad. Pero hay que tener en cuenta que no es
legitima la sedacion ante sintomas dificiles de
controlar (cuando yo no soy capaz de controlar-
los, pero otro profesional si los puede controlar),
pero no han demostrado su condicion de refracta-
rios (ni otro profesional ni yo podemos controlar
esos sintomas que le hace insoportable su agonia).

El enfermo adecuadamente sedado no sufre, no
tiene prisa alguna para que su vida termine pron-
to. Es, por ello, necesario evitar en la intencién, en
la palabra y en la accion, el mas remoto indicio de
que la sedacién paliativa se instaura para aliviar la
pena de los familiares o la carga laboral de las per-
sonas que le atienden.

Para poder evaluar, desde un contexto €tico-
profesional, si estd justificada la indicacién de
la sedacidn en un paciente agonico, se exige del

47



Jacinto BATIZ CANTERA

médico la comprobacién cierta y consolidada de
las siguientes circunstancias: que existe una sin-
tomatologia grave y refractaria al tratamiento,
que los datos clinicos indican una situacion de
muerte inminente o muy préxima, que el enfermo
ha otorgado su consentimiento libre y bien infor-
mado y que el enfermo ha tenido la oportunidad
de satisfacer sus necesidades familiares, sociales
y espirituales.

Si tuviera dudas, el médico responsable debe-
rd solicitar el parecer de un colega experimenta-
do en el control de sintomas. Ademas, el médico
dejara constancia razonada de esa conclusion en
la historia clinica, especificando la naturaleza e
intensidad de los sintomas y las medidas que em-
pled para aliviarlos (farmacos y dosis, recursos
materiales y humanos). Informara de sus decisio-
nes a los otros miembros del equipo asistencial.

El inicio de la sedacién paliativa no descarga al
médico de su deber de continuar con los cuidados.
Estéd obligado a sedar sélo hasta el nivel requeri-
do para aliviar los sintomas. Si la dosis de farma-
cos empleados excediera este nivel habria razones
para sospechar que la finalidad del tratamiento no
es el alivio del enfermo, sino la anticipacién de su
muerte. Cuando los médicos sedamos a los enfer-
mos con los criterios éticos y clinicos adecuados,
estamos evitando que sufran mientras se mueren
garantizando una muerte serena, estamos reali-
zando una buena practica médica.
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8. Cuando el enfermo pregunta
,como responder?

Con la pregunta *“; qué me pasa, doctor?” el en-
fermo nos expresa asi su deseo de conocer el diag-
néstico y el prondstico de su enfermedad. Quiere
saber lo que le pasa... Y nosotros tenemos el deber
de explicérselo, pero de manera que lo entienda.

Es verdad, que tal vez el enfermo no se atreva
a preguntar al médico sobre la gravedad de su pa-
decimiento y sobre su prondstico porque cree que
no va a ser sincero con €l o simplemente porque
el médico no le va a facilitar que pueda pregun-
tarle sobre sus dudas. Es entonces cuando el en-
fermo intenta “investigar por su cuenta”: revisa
enciclopedias de salud, revistas de divulgacion...
Y es entonces cuando se confunde mas, ya que
todo lo que lee lo atribuye a su enfermedad, sin
poder mantener un didlogo con nadie. La revis-
ta y la enciclopedia no le pueden responder a su
pregunta concreta. Su médico si le podria respon-
der, porque le conoce muy bien y conoce también
muy bien “su enfermedad”, pero el enfermo no se
atreve a preguntar.

Los médicos debemos conocer lo que el en-
fermo desea saber, hasta donde quiere que le di-
gamos la verdad de su enfermedad y de su pro-
noéstico. No olvidemos que tiene derecho a estar
debidamente informado para que de esta manera
pueda tomar la decision adecuada. Es muy im-
portante que empleemos estrategias adecuadas
para poder informarle de la verdad de manera que
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nuestra forma de decirlo no afiada mds sufrimien-
to. Pero nunca le debemos engafiar porque si des-
cubre el engafio no confiard més en nosotros y se
aislara. El enfermo desea conocer lo que le pasa,
pero desea que se lo expliquemos con su propio
lenguaje, con un lenguaje que pueda comprender.
Si conseguimos dar las malas noticias de forma
que el enfermo no sea lo Unico que recuerde se-
guramente habremos aprendido a dar bien las ma-
las noticias. No tenemos que informar al enfermo
de su diagnéstico y prondstico exclusivamente
porque nos obliga la Ley, sino porque es un com-
promiso profesional ético y humano del médico.
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9. Acompanamiento espiritual

Las preguntas que forman parte de la vida es-
piritual de la persona, cuando ha sido diagnosti-
cado de una enfermedad incurable y se encuentra
en fase terminal, suelen ser varias. Algunas de las
que hemos comprobado que se hacen son: ;por
qué a mi? ;para qué seguir peleando? ;qué sen-
tido tiene mi vida ahora que me encuentro mal?
(qué pinta Dios en todo esto? ;por qué no hace
nada para parar esta enfermedad? ;existe algo
después de la muerte? ;qué va a ser de mi? ;es
que el sufrimiento tiene algun sentido? ;se puede
encontrar sentido a su vida atin sufriendo? ;cémo
hacer para reconciliarme conmigo mismo, con
los demads o con el Dios en que uno pueda creer?
(qué me puede ayudar cuando me siento solo?
,por qué falla mi fe?

Los cuidados paliativos ademas de controlar
el dolor del enfermo también han de atender las
necesidades espirituales que van mas alla de la
religiosidad. Cuando se cuida a la persona en-
ferma desde una perspectiva integral se necesita
no solo el alivio bioldgico, sino también el alivio
biografico en el contexto de su enfermedad que
conlleva un sufrimiento humano tanto del enfer-
mo como de su familia y se necesita acompafiar
en el sufrimiento de las personas en el final de
la vida también desde la espiritualidad. Pero para
ofrecer el cuidado espiritual a la persona al final
de la vida es preciso que consideremos la espi-
ritualidad como nuestra naturaleza esencial, que
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forma parte de nosotros como seres humanos y
que aspira a dar sentido a nuestras vidas.

La experiencia de sufrimiento es universal y
suele intensificarse en las fronteras de la vida. Su
existencia se convierte para los profesionales en
un desafio técnico y en un imperativo moral, que
exige no mirar para otro lado. Creo que la espiri-
tualidad es también otro universal humano y que
negar en la prictica nuestra naturaleza espiritual
para el trabajo clinico se convierte en un claro
factor de deshumanizacién. Hemos de tener en
cuenta que el sufrimiento de las personas tiene
la dimension fisica, la dimension emocional, la
dimension social y la dimension espiritual. Por
ello, hemos de considerar que la mayor parte del
sufrimiento que ocurre en este final de la vida,
a parte de provocarlo el dolor, tiene que ver con
otros temas emocionales, sociales y espirituales
y con su propia incapacidad para resolver los in-
terrogantes mas profundos de la vida. El aspecto
espiritual quiza sea la parte mas desconocida de
la medicina, pero es sobre el que los pacientes de-
mandan maés en los dltimos dias.

El acompafiamiento espiritual deberia con-
siderarse un aspecto esencial de la persona en-
ferma, que exige una preparacion bésica de los
profesionales que componen los equipos, con la
misma importancia que el control de sintomas
o los cuidados generales. Habrd que estar muy
atentos también a sus necesidades espirituales.
Creo en la capacidad del ser humano de afrontar
la experiencia de su muerte, no sin dificultades,
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pudiendo abordarla desde la negacion, la resig-
nacion o la rabia, pero también desde la acepta-
cién confiada que conduce a un nuevo espacio de
conciencia trascendida de la realidad. Considero
que la atencidn a los recursos y necesidades espi-
rituales no es un patrimonio de los cuidados pa-
liativos, aunque deberia ser especialmente cuida-
da en aquellos dmbitos en los que la experiencia
del sufrimiento es muy significativa y en todos
los escenarios de fragilidad, dependencia, croni-
cidad, pérdidas o la posible y cercana experien-
cia de la muerte. Apuesto por una vision amplia
y plural de la espiritualidad, que permita hacer
presente las perspectivas filosofica, existencial,
axioldgica, religiosa o cualquier otra que respete
la diferencia de cosmovisiones y el derecho a las
mismas.

Los profesionales de Cuidados Paliativos he-
mos de tener en cuenta que no somos duenos del
proceso de final de vida de las personas, solo so-
mos sus compaieros de viaje. ;En qué consiste
el acompafiamiento espiritual? En ser capaces de
reconocer, acoger y dar espacio al didlogo inte-
rior del que sufre, para que él mismo pueda dar
voz a sus preguntas y dar vida a sus respuestas;
en ser capaces de ayudar a despertar o a sacar a la
luz el anhelo, la bisqueda interior que toda per-
sona puede tener.

(Cudles son las necesidades espirituales de las
personas al final de la vida? La necesidad de ser
reconocido como persona; la necesidad de releer
su vida; la necesidad de encontrar sentido a su
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vida; la necesidad de liberarse de la culpabilidad;
la necesidad de perdonarse; la necesidad de re-
conciliacidn; la necesidad de sentirse perdonado;
la necesidad de depositar su vida en algo mas alla
de si mismo; la necesidad de una continuidad; la
necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones
falsas; la necesidad de expresar sentimientos y vi-
vencias religiosas.

La persona enferma soporta mal una dicotomia
de su cuerpo objeto de cuidado de un equipo mé-
dico, su personalidad confiada al psicélogo vy, fi-
nalmente, su ser espiritual que se entregaria, in ex-
tremis, al capelldn del Hospital. Acompaiar en el
final de la vida desde la espiritualidad es ayudar a
hacer las maletas con las cosas adecuadas, con lo
que importa, con lo que ellos necesitan, de forma
que mientras estén entre nosotros pueda encontrar
lo necesario para la reconciliacion, la realizacion,
dar sentido a su existencia, mientras atraviesan
esta parte final de sus vidas.
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10. ;Y si el enfermo desea adelantar su
muerte?

Los profesionales de la salud no podemos ig-
norar ni mirar para otro lado cuando el enfermo
nos manifiesta que no desea continuar viviendo de
la manera que lo estd haciendo, acompafiado por
un sufrimiento continuo e insoportable. No es que
quiera morir, lo que no quiere es sufrir. Es enton-
ces cuando tenemos la obligacién de evitar su su-
frimiento. Pero tal vez tangamos que reflexionar
sobre qué es lo que le hace sufrir para que el enfer-
mo nos solicite morir cuanto antes.

Cuando el enfermo nos plantea este deseo, en-
seguida deseamos darle una respuesta, pero la ma-
yoria de las veces sin profundizar en aquello que
motiva su deseo transformado en una peticion.

La decision de morir, a diferencia de otras que
se pueden tomar en la vida, lleva asociada una ca-
racteristica inmutable: una vez se va “mar adentro”
no hay posibilidad de retornar. A veces, /no sera
que tenemos tanto miedo de ver morir a los otros
que preferimos adelantarles la muerte? o tal vez
Jtenemos tanto miedo a no saber morir que preferi-
mos pedir que nos adelante la muerte? Debiéramos
comprender que la muerte tiene derecho a su justo
lugar como parte de la vida y que el desahuciado
tiene derecho a la ternura, al amor, a la presencia de
sus allegados, a la tranquilidad y al alivio. Por eso
hemos de saber regalar el permiso para morir, pero
teniendo claro que permitir morir no es suministrar
la muerte. ;Quiénes somos nosotros para abreviar
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La eutanasia
revela paradoji-
camente el poder
y la impotencia
del hombre.

El progreso
cientifico de la
Medicina no
seria tal si no

se consiguiese
garantizar una
vida y un proceso
de morir dignos a
los enfermos que
atraviesan su fase
terminal.

la vida o para prolongar la agonia? En muchas oca-
siones se juega con la ambigiiedad de las palabras
y se entretiene con la confusion que existe alrede-
dor de las précticas que nada tienen que ver con la
eutanasia, como el cese de tratamientos fiitiles o la
prescripcion de analgésicos o sedantes para aliviar
los dolores y las angustias. Sobre todo, a veces se
nos hace creer que no existe mds que una alternati-
va para el sufrimiento extremo: el acto de provocar
deliberadamente la muerte.

La eutanasia revela paraddjicamente el poder
y la impotencia del hombre. El poder de disponer
de la vida ante su impotencia frente a la muerte. El
poder de dar muerte ante la impotencia de librar al
otro del dolor, de la soledad y de la angustia. Un
poder que procede de su impotencia. Un poder que
revela la profunda debilidad, incapacidad y contin-
gencia del ser humano. Un poder, a fin de cuentas,
pobre y aniquilante.

Es preciso que se puedan garantizar a los enfer-
mos en fase terminal los cuidados paliativos como
derecho del individuo en cualquier lugar, circuns-
tancia o situacion, a través de las diferentes estruc-
turas de la red sanitaria. El progreso cientifico de
la Medicina no seria tal si no se consiguiese garan-
tizar una vida y un proceso de morir dignos a los
enfermos que atraviesan su fase terminal.
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11. ;Como ayudar a la familia ante la
pérdida de su ser querido?

Cuando la familia se encuentra ante la pérdida
de un ser querido decimos que estd en situacion
de duelo. ;Qué es el duelo? La muerte de un ser
querido es tal vez la experiencia mds desgarrado-
ra en la vida de la mayoria de las personas. Esta
pérdida de los seres que nos rodean, y a quienes
queremos, desencadena inevitablemente una reac-
cion de dolor, de ausencia, que provoca en nuestro
cuerpo y en nuestra mente un conjunto de fenéme-
nos de adaptacion. A esto llamamos duelo. Es un
mecanismo natural por el que encauzamos el sufri-
miento que sentimos. Ademas, creo que es necesa-
rio para que nos podamos adaptar a la pérdida que
hemos sufrido. Durante este proceso podemos asi-
milar los sentimientos negativos, que han sido oca-
sionados por esa experiencia traumatica, pudiendo
llegar a cubrir el vacio dejado por su ausencia. Es
un proceso de cambio: con la muerte termina una
vida, pero no una relacion, una relacién que se mo-
difica: pasa de ser una relacion de presencia a una
relacion de ausencia, ya que la desaparicion de al-
guien a quien amamos no nos obliga al olvido. El
psicologo colombiano especialista en duelo, Paulo
Daniel Acero, dice que el proceso de duelo no es
un proceso de olvido, sino de aprender a recordar
sin dolor.

(Coémo viven los nifios la pérdida de un ser
querido? Los nifios son sensibles a la reaccion y
al llanto de los adultos, se dan cuenta de que “algo
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pasa”. Nuestra actitud hacia ellos no debe ser la de
apartarles de la realidad que estan viviendo. Aun-
que resulte muy doloroso y dificil, es mejor infor-
marles de lo sucedido lo antes posible buscando el
momento y el lugar mas adecuado. Les debemos
explicar lo ocurrido con palabras sencillas y since-
ras. Sea como sea la muerte, no sirve de nada que
lo ocultemos porque tarde o temprano acabardn
enterdndose por alguien ajeno a la familia. Es me-
jor explicar como fue y responder a sus preguntas,
pero jnunca debemos mentir! Hay que promover
y facilitar que expresen lo que sientan porque los
nifios viven emociones intensas cuando pierden a
una persona querida.

Otro grupo de poblacion fragil ante la pérdi-
da de un ser querido es el de los ancianos. ;Como
viven ellos el duelo? No hemos de olvidar que el
duelo también lo vive la persona anciana. Cuando
ha perdido a su pareja, probablemente lleven una
serie de duelos vividos y esto les facilite entender
cudl serd su proceso. Tal vez perciban un mayor
sentimiento de soledad debido a la pérdida paulati-
na de familiares y amigos. Por eso, debemos ofre-
cerles nuestra compafiia con la que ayudaremos a
aliviar su pena.

(Cuéndo se puede convertir el duelo en enfer-
mizo? Hay que tener en cuenta que el duelo es un
proceso con un principio y un final; cuando ese fi-
nal tarda mucho en llegar se hace enfermizo, es lo
que se llama duelo patolégico. Si pasado un tiem-
po, casi todos los dias o de manera muy intensa y
prolongada pensamos tanto en nuestro ser queri-
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do que incluso es dificil hacer las tareas que habi-
tualmente realizabamos; si recordamos su ausen-
cia con una enorme y profunda tristeza pensando
que volverd; si le buscamos por todas partes y casi
a todas horas; si nos sentimos culpables por estar
VivOs O creer que es injusto seguir viviendo mien-
tras estd muerta la persona querida. Si todo esto
ocurre a diario, e incluso, varias veces al dia o es-
tan haciendo que las relaciones familiares, sociales
y laborales se deterioren, se puede afirmar que se
estd convirtiendo en un duelo patolégico y precisa
ayuda.

Los que trabajamos en Cuidados Paliativos te-
nemos muy presente que nuestra labor no termi-
na con el fallecimiento del enfermo, sino que de-
bemos continuar apoyando a la familia, que ahora
sufre por la pérdida de su ser querido. ;Cémo po-
demos ayudar a quienes sufren la pérdida? Desde
nuestro Area de Cuidados Paliativos enviamos una
carta a los familiares cuando se cumple una o dos
semanas del fallecimiento en la que expresamos
nuestra condolencia, reforzando positivamente la
tarea realizada por los familiares y recorddndoles
nuestra disponibilidad. También realizamos una
llamada telefonica al cuidador principal; llamada
que suele tener una posibilidad terapéutica por si
misma, pero fundamentalmente para mostrarles
nuestra disponibilidad a prestarles nuestra ayuda.
También les ofrecemos ayuda individual a través
de nuestros profesionales, ayuda a través de gru-
pos de duelo dirigidos por psicélogos expertos en
esa materia.
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El duelo

prepara para
vivir sin la
presencia fisica
de esa persona
querida y
mantiene el
vinculo afectivo
de forma que sea
compatible con la
realidad presente.

El duelo prepara para vivir sin la presencia fi-
sica de esa persona querida y mantiene el vinculo
afectivo de forma que sea compatible con la rea-
lidad presente. Cuando se haya conseguido todo
esto, el recuerdo habré dejado de ser doloroso.
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12. Decalogo para cuidar bien al final
de la vida

Para finalizar este cuaderno de Cuidados Palia-
tivos deseo resumir en un decalogo las ideas fun-
damentales para cuidar bien al final de la vida:

I.

Tratar al enfermo como una persona hasta
el momento de su muerte. Y que no solo se
le contemple como una estructura bioldgi-
ca, sino que ademas se tenga en cuenta su
dimension emocional, social y espiritual.
Que se le permita al enfermo expresar sus
propios sentimientos y emociones sobre su
forma de enfocar la muerte.

. Que se le permita al enfermo participar en

las decisiones que incumban a sus cuida-
dos.

Que no se le deje morir solo, abandonado
por sus seres queridos ni por los profesio-
nales.

. Que se responda a sus preguntas con sin-

ceridad, que no se le engafie.

Que se le respete su individualidad y no se
le juzgue por sus decisiones, aunque sean
contrarias a las de quienes le atienden.
Que le cuiden personas solicitas, sensibles
y entendidas, intentando comprender sus
necesidades y que, ademas, sean capaces
de obtener satisfaccion del hecho de ayu-
darle a afrontar la muerte.

. Que quien le cuide al final de la vida lo
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haga como le gustaria que le cuidaran a €l
cuando llegue su momento.

9. Que no le precipiten deliberadamente su
muerte, pero que tampoco prolongue inne-
cesariamente su agonia, sino que le ayu-
den a no sufrir mientras llegue su muerte.

10.Y que se atienda a sus seres queridos des-
pués de su muerte para aliviar su pena.

De esta manera desearia que me cuidasen
cuando llegue mi momento.
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