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RESUMEN:

“La muerte, siguiendo un orden admirable, crea el espacio vital para los que nacen.
Muerte, amor y vida, estéan ligados y tienen un lugar bien determinado en el tiempo y en
la gran corriente del reino viviente sobre la tierra, del cual nosotros somos gotas.”

W. Fliess-1906

En las siguientes entregas de la revista vamos a tratar el tema de los cuidados al enfermo terminal. Tan importante como
la atencion al nacer, y el derecho a vivir, debe ser la atencién al morir y el derecho a morir dignamente. A pesar de que la
importancia de la muerte es evidente a lo largo de la historia, pues podemos ver cdmo ha propiciado los mas diversos sis-
temas de creencias y practicas magico-religiosas, en un intento de la humanidad de entender y manejar esta realidad ine-
vitable de la naturaleza humana, el problema del enfermo préximo a fallecer ha sido ignorado y su atencion pospuesta;
esto tiene que ver con la presencia de la muerte, que en nuestra sociedad moderna marca el “fin” de los valores que en
ella se resaltan: la juventud y la belleza, el consumismo, el poder, la competitividad. Afortunadamente, con la fundacién en
1967, del St. Christopher’s Hospice, en Londres, por Cicely Saunders, se marca el inicio del movimiento Hospice moder-
no, y con él, la atencion especializada a los enfermos terminales.

Aunque existen referencias muy antiguas de instituciones dedicadas al cuidado de los moribundos, fueron los impulsores
del movimiento Hospice los primeros en poner de manifiesto que la medicina tecnolégica no respondia adecuadamente a
las necesidades de los enfermos enfrentados a la Ultima fase de la vida.

El movimiento de los cuidados paliativos ha tenido el mérito de recordar que el enfermo es una persona y el moribundo
un ser vivo. Una herramienta para conocer y comprender a la persona en esta etapa de su vida o en esta fase de la enfer-
medad. Se hace importante definir qué son los cuidados paliativos y cuéles son los criterios de enfermedad terminal, para
establecer el marco de actuacion y el tipo de enfermo hacia el que va dirigida esta atencion.

La Medicina Paliativa hace énfasis en el cuidado fisico, pero sin dejar de lado la atencion espiritual y atender a las nece-
sidades psicoldgicas y sociales de los enfermos terminales, por lo que se hablara de estos aspectos a lo largo de los capi-
tulos que se irén tratando en los numeros sucesivos de la revista. También en el capitulo sobre control de sintomas, se
hara mencién sobre las terapias complementarias que estan demostrando su utilidad en enfermos terminales.

La finalidad de este documento es ofrecer unas lineas basicas, generales de actuacion en cuidados paliativos, integran-
do la medicina convencional y complementaria.

Palabras clave: Enfermo terminal, Hospice, Cuidados paliativos, atencion integral, control de sintomas, comfort, calidad de vida, ética.

ABSTRACT:

“The death, following an order admirable, creates the living space for those who are
born. Death, love and life, are linked and have a place well identified in time and in the
large flow of the kingdom living on land, which we are drops.”

W. Fliess-1906

In the following deliveries of the magazine we are going to treat the subject of care to terminally ill. Just as important as the
attention at birth, and the right to live, must be the attention to die and the right to die with dignity. Despite the fact that the
importance of the death is evident in the course of the history, because we can see how has led the most diverse systems
of beliefs and practices magical-religious, in an attempt of mankind to understand and manage this inevitable reality of
human nature, the problem of the sick next to death has been ignored and its attention postponed; this has to do with the
presence of the death, which in our modern society marks the “end” of the values in it are highlighted: the youth and beauty,
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consumerism, power, competitiveness. Fortunately, with the foundation in 1967, the St. Christopher’s Hospice in London,
by Cicely Saunders, marks the start of the modern Hospice movement, and with it, the specialized attention to the termi-
nally ill. Even though there are very ancient references to institutions dedicated to the care of dying, were the drivers of the
movement Hospice the first to show that the technological medicine not responded appropriately to the needs of the sick
confronted with the last phase of life. The movement of palliative care has had the merit of recall that the patient is a per-
son and the dying a seint being. A tool to know and understand the individual at this stage of his life or at this stage of the
disease. It is important to define what are palliative care and what are the criteria of terminal illness, to establish the fra-
mework of action and the type of patient towards which is addressed this attention. The Palliative Medicine make empha-
sis on the physical care, but without leaving aside the spiritual care and to meet the needs psychological and social the ter-
minally ill, so it will discuss these aspects to over the chapters that will be trying in successive numbers of the magazine.
Also in the chapter on control of symptoms, they will mention on the complementary therapies that are demonstrating its
usefulness in terminally ill. The purpose of this document is to provide some basic lines, overall performance in palliative
care, integrating the conventional medicine and complementary.

Key Words: Terminal patient, Hospices, Palliative care, Integral attention, Symptom control, Comfort, Quality of Life, Ethics.

“Muchos estudian la forma de alargar la vida jcuan-
do lo que habria que hacer es ensancharla.”

L. de Crescenzo

En las Ultimas décadas, con las nuevas tecnolo-
gias médicas y el advenimiento de farmacos moder-
nos, que han hecho posible prolongar la superviven-
cia, junto al envejecimiento progresivo de la poblacién,
estamos asistiendo a un aumento de la prevalencia de
enfermedades croénicas, que derivan lentamente en
una fase avanzada y terminal, con toda una serie de
problemas fisicos, emocionales y sociales.

Pero también es verdad que a pesar de estos
avances, la muerte es inevitable. Un ejemplo lo tene-
mos en el cancer: cada afio mueren de esta enferme-
dad, en Espafia, cerca de 90.000 personas, con una
tasa de mortalidad de 228 por ¢/100.000 habitantes.
Sin hablar de otras enfermedades crénicas: cardiopa-
tias, neuropatias, enfermedades degenerativas, cuya
mortalidad es dificil de calcular.

Una persona, en esta fase de la enfermedad,
cuya caracteristica principal es la amenaza constante
de la muerte, requiere de una atencion especifica y
especial. La medicina técnica, en su afan de “curar’,
no da una respuesta adecuada a las necesidades de
estos enfermos, en quienes toma un papel mas
importante, no el “curar’, mas bien el “cuidar’ y el
“sanar”. En la medicina actual y especialmente en la
terapia del cancer, se percibe una agresividad cada
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vez mas marcada contra la enfermedad, obviando el
enfoque integral del hombre enfermo. La crisis de la
medicina actual viene de que se enfoca en el ideal
curativo (modelo cientifico-técnico), y se ha apartado
del ideal “sanador” (modelo bio-psicosocial), olvidan-
do algo que los médicos de antafio tenian muy pre-
sente: que el médico se ve muchas veces impotente
para curar y tiene que limitarse al consuelo y apoyo
del enfermo. Como bien lo expresa un aforismo del
siglo XIV:

“Curar, a veces,
Mejorar a menudo;
Cuidar, siempre”

Frente a este modelo “heroico” de medicina, que
rechaza los limites del hombre, surge un modelo
humanistico, que intenta comprender y aceptar la vul-
nerabilidad, la declinacion y el final de la vida humana,
rescatando una ética del cuidado. Los cuidados palia-
tivos, cuyo origen es el movimiento “Hospice” moder-
no, que comenzd en Londres en la década de los
sesenta, nacen para dar respuesta a las necesidades
de los enfermos terminales, proporcionando bienestar
y soporte continuado hasta el Ultimo instante de la
vida. La filosofia del tratamiento paliativo es la de
acompafiar al enfermo hacia una muerte digna;
teniendo en cuenta que la calidad de vida y la digni-
dad, son totalmente subjetivas, expresan un juicio de
valor, y las determina la propia persona de acuerdo a
sus vivencias e historia personal. Es el enfermo quien
debe decidir qué es dignidad y cuél es la calidad de
vida que desea tener; y a nosotros, los que formamos
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parte del equipo de cuidados (en el cual se incluye a
la familia), nos corresponde atender a las necesidades
del paciente.

También es verdad que, siempre teniendo presen-
te la subjetividad de los términos “calidad” y “digni-
dad”, cuando se le pregunta a un enfermo terminal...
qué es morir con dignidad... una gran mayoria esta de
acuerdo en que “Morir con dignidad” significa morir sin
dolor, sin dificultad respiratoria, sin vémitos, sin agita-
cion psicomotriz, con las propias necesidades espiri-
tuales cubiertas, junto a las personas queridas y en la
propia habitacion, pues el lugar ideal para morir es el
propio domicilio del enfermo, o un lugar lo mas pareci-
do posible. El papel de la familia es muy importante.
Se trata de rescatar actitudes que la sociedad moder-
na esta perdiendo.

El Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de
la CEE, ya en 1991 decia de los cuidados paliativos:
“consisten en la asistencia total, activa y continuada
de los pacientes y sus familias por un equipo multipro-
fesional cuando la expectativa médica no es la cura-
cion. La meta fundamental es dar calidad de vida al
paciente y su familia sin intentar alargar la superviven-
cia. Debe cubrir las necesidades fisicas, psicolégicas,
espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Si
fuera necesario el apoyo debe incluir el proceso de
duelo”.

La Organizacion Mundial de la Salud redefinié, en
el afio 2002, el concepto de Cuidados Paliativos al
describir este tipo de atencién como: “un enfoque, por
el cual se intenta mejorar la calidad de vida de los
pacientes y familia enfrentados a la enfermedad termi-
nal, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento
por medio de la correcta valoracion y tratamiento del
dolor y de otros problemas fisicos, psicolégicos y espi-
rituales”.

La definicion se completa con los siguientes prin-
cipios, del movimiento Hospice:

O Reafirma la vida, y considera la muerte como
un proceso natural.

O No pretenden alargar innecesariamente la vida
ni acortarla especificamente, sino promover su
calidad. Se trata de ofrecer al paciente el maxi-
mo confort con la minima agresividad. Ni ace-
leran, ni retrasan el proceso de morir.

O Procuran el alivio del dolor y otros sintomas
fisicos estresantes.

O Integran los aspectos psicologicos y espiritua-
les en el cuidado de la persona.
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O Confiere un sistema de soporte que ayude a
mantener la autonomia del enfermo, para que
pueda vivir tan activamente como sea posible,
hasta la muerte.

O Ofrece soporte a la familia durante el proceso
de enfermedad y aun en el duelo.

O Son aplicables de forma precoz en el curso de
la enfermedad, en conjuncién con el tratamien-
to activo.

0 Para poder atender adecuadamente a las
necesidades fisicas, emocionales, espirituales
y sociales, el equipo de tratamiento paliativo
debe ser multidisciplinar, promoviendo la parti-
cipacion de los diferentes profesionales, enfer-
meria, familia, asistente social, psicélogo, vo-
luntariado, fisioterapeutas, etc.

0 La atencién posterior al fallecimiento es funda-
mental para la familia.

La situacion de enfermedad terminal tiene una
serie de caracteristicas, importantes no sélo para defi-
nirla, sino también para establecer una terapéutica
adecuada.

Estas caracteristicas, son:

* Presencia de una enfermedad avanzada, pro-
gresiva e incurable.

+ Falta de posibilidades razonables de respuesta
al tratamiento especifico.

* Presencia de numerosos problemas o sintomas
intensos, multiples, multifactoriales y cambian-
tes.

+ Gran impacto emocional en paciente, familia y
equipo terapéutico, relacionado con la presencia
explicita 0 no de la muerte.

+ Prongstico de vida inferior a 6 meses.

“El hecho de no poder hacer nada para evitar la
extension de la enfermedad, no significa que no
haya nada mas que hacer’.

Cicely M. Saunder
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Los objetivos terapéuticos basicos que se debe
marcar un equipo de atencién al paciente en fase ter-
minal son:

O El bienestar.
O Evitar el sufrimiento.
O Conseguir una muerte digna.

Para lograrlo, el principal factor, es que el pacien-
te tenga una sensacion de confort, un adecuado con-
trol de los sintomas. Dificilmente, un paciente con
dolor o cualquier otro de los sintomas fisicos frecuen-
tes, puede conseguir dicho confort.

A) Bases de la terapéutica

1. Atencion integral, que tenga en cuenta los
aspectos fisicos, emocionales, sociales y espi-
rituales.

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar.
La familia es el apoyo fundamental del enfermo,
requiriendo medidas de ayuda y educacion.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad
tienen que regir las decisiones terapéuticas, por
lo que, para que esto sea posible se deben ela-
borar con el paciente, los objetivos terapéuti-
COS.

4. Concepcion terapéutica activa, con una acti-
tud rehabilitadora que nos lleve a superar el “no
hay nada mas que hacer’.

5. Importancia del ambiente. Crear una atmdsfe-
ra de respeto, confort, soporte y comunicacion.

B) Instrumentos basicos

1. Control de sintomas: Saber reconocer, eva-
luar y tratar adecuadamente los numerosos sin-
tomas que aparecen. Mientras algunos se
podran controlar (dolor, disnea, efc...), en otros
sera preciso promocionar la adaptacion del
enfermo a los mismos (debilidad, anorexia,
etc...).

2. Apoyo emocional y comunicacién con el
enfermo y familia.

3. Cambios en la organizacion, que permitan
una adaptacion flexible a las situaciones cam-
biantes del enfermo.

4. Equipo interdisciplinar, con formacién espe-
cifica y apoyo adicional para cubrir y dar res-
puesta a las diferentes necesidades del enfer-
mo y su familia.

1. Caracteristicas de los sintomas

Multiples: normalmente se presentan varios sinto-
mas a la vez, con diversa frecuencia, los de mayor
prevalencia, son los que conforman el sindrome sisté-
mico: debilidad, pérdida de fuerza y anorexia, que el
paciente suele asociar a progresion de la enfermedad;
el dolor, aparece en el 70-80% de los casos y es el
paradigma del sufrimiento para el paciente. Otros de
frecuencia intermedia: estrefimiento, boca seca, dis-
nea. Ademas puede haber: confusion, hemorragias
masivas, insomnio, depresion, ansiedad, ulceras,
vomitos, fiebre.

Intensos y largos: aumentan de intensidad a
medida que progresa la enfermedad, pudiendo llegar-
se a una situacion clinica compleja en la que hay que
paliar un tratamiento GLOBAL: fisico, psiquico y espi-
ritual.

Multifactoriales: pueden existir causas diferentes
de un mismo sintoma, siendo necesario conocer la
causa para poder aplicar un tratamiento correcto.

Cambiantes: puede ocurrir exacerbacion de sinto-
mas existentes, aparicion de otros nuevos y oscilacio-
nes en periodos cortos o de forma brusca.

Caracter multidimensional: aunque los medica-
mentos son el eje del control de sintomas, no se
debe perder la vision global del enfermo. Es preciso
tener en cuenta el sufrimiento, los miedos, la deses-
peracion, la angustia, la soledad, la pena y la tris-
teza.

2. Principios generales del control de sintomas

a. Evaluar antes que tratar: preguntarse el meca-
nismo fisiopatoldgico concreto, valorar la inten-
sidad, impacto fisico y emocional, factores que
provoquen o0 aumenten cada sintoma.

b. Explicar al paciente y a sus familiares, las cau-
sas de los sintomas y las medidas terapéuticas
a aplicar.

c. La estrategia terapéutica serd mixta, general
y especifica para cada sintoma, que com-
prende medidas farmacolégicas y no farma-
cologicas; deberan fijarse plazos para conse-
guir objetivos. En cuanto a los tratamientos
farmacologicos, deben ser simples y faciles
de usar tanto para el personal sanitario como
por los propios familiares y el paciente mismo,
y la administracion fija y regular; hay que pro-
mover el uso de medicamentos de mas de
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una indicacion; se evitaran todos los procedi-
mientos innecesarios; a nivel domiciliario se
limitara a casos escogidos la aplicacion de la
via intravenosa o la sonda nasogastrica, por
ejemplo.

d. Monitorizacion de los sintomas mediante el
uso de instrumentos de medida estandariza-
dos (escalas de puntuacion) y esquemas de
registro adecuado (esquema corporal del dolor,
tablas de sintomas, efc.), que nos ayudara a
clarificar los objetivo y sistematizar el segui-
miento.

e. Atencidn a los detalles, para optimizar el grado
de control de sintomas; actitudes y conductas
adecuadas por parte del equipo (escuchar,
contacto fisico, risa, terapia ocupacional...)
contribuyen a mejorar la comunicacion dismi-
nuyendo la sensacion de abandono e impoten-
cia del paciente.

f. El médico debe transmitir la sensacion de
seguridad y control de la enfermedad hasta el
final, manteniendo una buena comunicacion,
que es uno de los mejores medios terapéuticos
de que disponemos. Esto disminuira la asis-
tencia a los servicios de urgencias, tan fre-
cuente en las Ultimas semanas de vida, y la
claudicacion familiar.
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a. Ser tratado como persona humana hasta el
final.

b. Recibir una atencion personalizada.

c. Participar en las decisiones que afecten a los
cuidados que se le han de aplicar.

d. Aplicar los medios necesarios para combatir el
dolor.

e. Recibir respuesta adecuada y honesta a sus
preguntas, dandole toda la informacién que
pueda asumir € integrar.

f. Mantener su jerarquia de valores y no ser dis-
criminado por el hecho de que sus decisiones
puedan ser distintas a las de quienes le atien-
dan.

. Mantener y expresar su fe.

. Ser tratado por profesionales competentes,
capacitados para la comunicacién y que pue-
dan ayudarle a enfrentarse con la muerte.

i. Recibir el consuelo de la familia y amigos que
desee le acompafien a lo largo del proceso de
su enfermedad y en el momento de la muerte.

j- Morir en paz y con dignidad.

k. La familia ha de ser informada correctamente
de las circunstancias del fallecimiento y recibir
ayuda administrativa, psicologica y espiritual
para hacer frente con serenidad a la etapa
inmediata después de la muerte.
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