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Resumen Resumo

Después de resumir el origen historicoy el ~ ApOs resumir a origem historica e o
desarrollo que tuvieron los antiguos hospicios, desenvolvimento que tiveram o0s antigos
el autor analiza la filosofia que ha inspirado a hospitais, o autor analisa a filosofia que
la Medicina Paliativa desde sus inicios hastainspirou a Medicina Paliativa, desde seus
nuestros dias en las diferentes partes del munprimérdios até nossos dias em diferentes par-
do. La aparente paradoja que supone encontes do mundo. O aparente paradoxo que per-
trar vida y alegria en medio de la muerte y del siste ao tentar-se encontrar vida e alegria na
sufrimiento se explica porethogpeculiarque  morte e no sofrimento explica o ethos parti-
orienta el trabajo en equipo, ethosfundado  cular que orienta o trabalho em equipe, um
en la compasion humana préactica. A pesar deethos fundado na pratica da compaixao hu-
enfatizar que la ética de la Medicina Paliativa mana. Apesar de enfatizar que a ética de Me-
no es otra que la de la medicina en general, etlicina Paliativa ndo é outra que nao a da
autor se detiene a analizar algunos de los dilepropria medicina, o autor detem-se na analise
mas éticos mas relevantes en el acompafiamierde alguns dilemas éticos relevantes no
to a los pacientes moribundos, como son la co-acompanhamento de pacientes moribundos,
municacion de la verdad, la identificacion de quais sejam: a comunicagdo da verdade, a
las terapias apropiadas, el suministro de nutri-idenficagdo de tratamentos adequados, o
cion e hidratacion y el debate en torno a la eu-oferecimento de nutrigdo e hidrata¢éo. Levan-
tanasia y el suicidio médicamente asistido. El ta, também, o debate em torno da eutanésia e
hilo conductor del trabajo es la necesidad dedo suicidio assistido. O fio condutor do
brindar a los pacientes terminales un acompa-trabalho prende-se a necessidade de propor-
flamiento profesional interdisciplinario, alta- cionar aos pacientes terminais um
mente calificado y personalizado, que tome enacompanhamento profissional interdisciplinar
cuenta la totalidad de las dimensiones tanto delqualificado e personalizado e que leve em
paciente como de su familia. conta a totalidade das dimensdes humanas do

paciente e de seus familiares.

PALABRAS-CLAVE: Medicina
Paliativa; Muerte y moribundos; Actitudes
sociales hacia la muerte; Atencién a
moribundos; Enfermo terminal; Final de
la vida; Eutanasia; Bioética.

Texto traducido del inglés por la Dra. Paulina Taboada,
Centro de Bioética, P. Universidad Catélica de Chile.
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Abstract Résumé

After summarizing the historical back- Aprés avoir résumé l'origine historique et
ground and development of former hospices, le développement des hospices anciens,
the author analyses the philosophy that hasl’auteur analyse la philosophie qu’inspire la
inspired Palliative Medicine from its selfsame Médicine Palliative, depuis ses origines
origins up to the present in different countries jusqu’a nos jours et ce dans les différents
in the world. The apparent paradox that parties du monde. L'apparent paradoxe que
supposes to find life and joy amidst death and consiste a trouver la vie et la joie au milieu de
suffering explains the peculiethoshat guides  la mort et de la souffrance, est expliquée par
teamwork, arethosgrounded on practical I" ethogarticulier que guide le travail en equi-
humane compassion. Despite emphasizing thape, unethosfondé sur la compasion humaine
Palliative Medicine ethics is not different from pratique. L'auteur, en dépit de souligner que
the one of general medicine, the writer pausesl’éthique de la Médicine Palliative n'est pas
to consider some of the most relevant ethical différente de celle de la médicine en générale,
dilemmas related to accompaniment of dying analyse quelques uns des dilemmes éthiques
patients, such as truth disclosure, identification le plus importants dans I'accompagnement
of appropriate treatments, nutrition and des patients moribons, tels que la
hydration supply, and the debate on euthanasiccommunication de la vérité, l'identification
and physician assisted suicide. The connectingdes thérapies adéquates, la nutrition et
theme of the work is the necessity of providing I'hydratation et le débat a propos de
terminal patients with an interdisciplinary I'’euthanasie et du suicide médicalement
professional accompaniment —highly assisté. Le fil conducteur du travail est le
qualified and personalized— intended to besoin de donner aux patients en phase
consider the totality of patients’ and families’ terminale un accompagnement personalisé et
human dimensions. multidisciplinaire de la part des professionels

KEY-WORDS: Palliative Medicine: hautement qualifié, qui tiennent compte de la
Death and dy|ng1 Social attitudes towards totalité des dimensions impIiQUées, aussi bien
death; Care for dying; terminally ill; End- du patient que de la famille.
of-life; Euthanasia; Bioethics. MOTS CLES: Médicine Palliative; Mort

et Moribons; Attitudes sociales envers la
mort; Assistance aux moribonds; Malade ter-
minal; Fin de la vie; Euthanasie; Bioéthique.
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Introduccién Filosofia de los cuidados paliativos

La Medicina Paliativa es la atencion ac- La Medicina Paliativa se ha desarrolla-
tiva y total a los pacientes y a sus familias, do, en gran parte, como resultado de la vi-
por parte de un equipo multiprofesional, sidn e inspiracion inicial de Dame Cicely
cuando la enfermedad ya no responde a traSaunders, fundadora del Hospicio St.
tamientos curativos y la expectativa de vida Christopher en Londres, en 1967. Hace si-
es relativamente corta. La palabra “paliati- glos, “hospicio” significaba lugar de reposo
va” deriva del vocablo latinpallium, que  para viajeros o peregrinos. La palabra sobre-
significa manta o cubierta. Asi, cuando la vivi6 en conexion con hospitales conventua-
causa no puede ser curada, los sintomas soles o asilos. A Dame Cicely le atrajo este
“tapados” o “cubiertos” con tratamientos nombre pues queria proveer un tipo de aten-
especificos, como por ejemplo, analgésicoscién que combinara las habilidades de un
y antieméticos. Sin embargo, la Medicina hospital con la hospitalidad reposada y el
Paliativa es mucho mas amplia y profunda calor de un hogar. En un hospicio, el centro
qgue la mera “sintomatologia”. El término de interés se desplaza desde la enfermedad
implica un enfoque holistico que considera hacia el paciente y su familia; desde el pro-
no solo las molestias fisicas, sino también ceso patolégico, hacia la persona.

las preocupaciones psicoldgicas, sociales y | os pacientes con enfermedades termi-
espirituales. Sus principales objetivos son: npajes frecuentemente necesitan mas atencion
que aquellos cuya enfermedad es curable.
« Aliviar el dolor y los otros sintomas mo- Asi, la Medicina Paliativa ofrece un “cuida-
lestos que presentan los pacientes; do terminal intensivo”. ReqUiere de habili-
dades profesionales de alto nivel y de un
lSsuidado experto, individualizado para cada
paciente, atento a los detalles y sensible, que
consume mucho tiempo. La Medicina Palia-

la forma més completa posible; : - S L
tiva es distinta de la geriatria y a la atencién

* Ofrecer_ un sistema de apoy_o que ayfude e pacientes cronicos, dos especialidades con
los pacientes a llevar una vida lo mas ac- las que frecuentemente se la compara:

tiva y creativa posible hasta que sobre- " has de | tificaci

venga la muerte, promoviendo de este dco? iene muchas de 1as gratl :cacu:nets

modo su autonomia, su integridad perso- € 'a cirugia, pues opera en €l contexto
de intervencion de crisis; de la medicina

nal y su autoestima; ) o DT -

Brindar un sistema de anovo aue avude a interna, pues invita a la fina titulacién de

las familias a afrontar la eﬁfgrmceldad E:i/el a los esquemas terapeuticos para sintomas
P molestos; de la psiquiatria, pues trata con

ciente y a sobrellevar el periodo de duelo. ansiosos, deprimidos y deudos”

. o i ] La Medicina Paliativa se desarrollé6 como
La Medicina Paliativa afirma la vida y na reaccion frente a la medicina moderna
reconoce que el morir es un proceso normal. yjtamente tecnificada. Halina Bortnowska —

No busca ni acelerar ni posponer la muerte. 5 filsofa polaca, escritora y voluntaria en
No esta dominada por la “tirania de la cura- n hospicio— ha contrastado ethosde la
cion”, y se opone también firmemente a la

eutanasia.

» Atender psicoldgica y espiritualmente a
los pacientes para que puedan aceptar s
propia muerte y prepararse para ella en

" Estay las siguientes citas corresponden a una tra-
duccion propia (P.T.) de la cita original en inglés
(nota de la traductora).
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curacion con ekthosde la atencidn Esta  Origenes
escritora definethoscomo “una constelacion
de valores sostenidos por la gente”ettlos
de la curacion incluye las virtudes militares El origen de los hospicios se remonta a
del combate: no darse por vencido y perseve-Fabiola, matrona romana que en el siglo IV
rancia; contiene necesariamente también algcabrié su casa para los necesitados, practican-
de dureza. Ethosde la atencién, en cambio, do asi las “obras de misericordia” cristianas:
tiene como valor central la dignidad humana, alimentar a los hambrientos y sedientos, vi-
enfatizando la solidaridad entre el paciente y sitar a los enfermos y prisioneros, vestir a
los profesionales de la salud, una actitud quelos desnudos, acoger a los extrafios. En ese
resulta en una “compasion efectiva”. En el tiempo, la palabra “hospicio” significaba tan-
ethosde la curacion “el médico es el gene- to anfitrion, como huésped; “hospitium” in-
ral”, mientras que en el de la atencién “el pa- cluia tanto el lugar donde se daba hospitali-
ciente es el soberano”. Es importante otorgardad, como la relacion que resultara de ello.
al paciente el poder de decidir lo mas posible, Este énfasis es central para la Medicina Pa-
mientras sea posible. liativa hasta el dia de hoy. Mas tarde, la Igle-
Asi, la Medicina Paliativa busca evitar Sia procuro llevar la carga del cuidado de los
que los Gltimos dias se conviertan en diasPoPres y de los enfermos, hecho que conti-
perdido$, ofreciendo un tipo de atencion Nu6 hasta la Edad Media. En Gran Bretafia
apropiada a las necesidades del moribundo€StO tuvo un término abrupto con la disolu-
A pesar de haber sido descrita como “de bajaCion de los monasterios en el siglo XVI. Nin-
tecnologia y alto contacto”, la Medicina Pa- 9uUno de los primitivos hospicios se inici6
liativa no se opone intrinsecamente a la tec-€SPecificamente con el fin de atender a los
nologia de la medicina moderna, pero buscamoribundos; sin emba_rgo, ellos |nV|_taban a
asegurar que sea el amor y no la ciencia lal2 gente a guedarse mientras Necesitara ayu-
fuerza que oriente la atencion al paciente. Lasd@, incluyendo asi a los moribundos. Des-
investigaciones y los tratamientos de alta tec-PU€s de la disolucion muchas personas tie-
nologia sélo se utilizan cuando sus benefi- €N que haber muerto en su casa en gran
cios superan claramente las posibles cargasPobreza y disconfort.
La ciencia se utiliza al servicio del amor y
no viceversa. La Medicina Paliativa es un p) Hospicios para moribundos
intento por restablecer el rol tradicional de
médicos y enfermeras: “curar a veces, ali-
viar frecuentemente, confortar siempre”.

a) Hospicios medievales

El primer hospicio fundado especifica-
mente para moribundos es probablemente el
de Lyon, en 1842. Después de visitar pacien-
tes cancerosos que morian en sus casas,
Madame Jeanne Garnier abrid lo que ella lla-
mo un hospicio y un Calvario. Continué
abriendo muchos otros, la mayoria de los
cuales aun existen. En Gran Bretafa, el re-
i El autor utiliza aqui un juego de palabras en in- nacimiento de esta palabra ocurrié en 1905,

glés, que no es posible conservar en la traduccionCON €l hospicio St. Joseph de las Hermanas

al castellano: “... contrasted the ethos of cure with de la Caridad, en Hackney. Su fundadora, la
the ethos of care...” (nota de la traductora). Madre Mary Aikenhead, habia abierto ante-
" El texto inglés introduce aqui un juego de pala- riormente un hospicio para moribundos en
bras que no es posible conservar en la traducciénDub”n en 1879, pero al parecer no hubo nin-

al castellano: “...to prevent last days becoming lost ., .
days ...” (nota de la traductora). guna conexién entre ellay Madame Garnier.
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En ese mismo periodo se abrieron en Lon-mente morfina y diapomorfina— para ali-
dres otros hogares, incluyendo el hospicio viar el dolor severo relacionado al cancer.
St. Columba, en 1885, el Hostal de Dios, en Para la antigua graduada en inglés de Oxford,
1892, y el St. Luke's Home para pobres mo- fue necesario estudiar ciencias e ingresar a
ribundos, en 1893. la escuela de Medicina. Después de recibir-

El St. Luke's Home fue el Gnico fundado Se€. Dr. Saunders se convirtio en la primera
por un médico, el Dr. Howard Barret. De doctora de tiempo completo que trabaj6 en
todos estos hogares, el del Dr. Barret era, erl hospicio St. Joseph, donde introdujo el uso
principio, el mas similar a los “hospicios regular de analgésicos orales a horarios en
modernos”, lleno de un interés particular y ez del uso de inyecciones a demanda (o
personal por los pacientes. El Dr. Barret dejo PRN). También desarroll6 otros aspectos del
una serie de Reportes Anuales, en los quenanejo de sintomas y comenzo a planear su
escribe no de “los pobres” o de “los mori- Propio hospicio.
bundos” en general, sino de personas indivi-  El hospicio St. Christopher se abrié en
duales y de sus desoladas familias, que qued967, al sur de Londres, con 54 camas y aco-
daban en la casa sin apoyo. Posteriormentemodacion adicional para 16 personas ancia-
en 1911, Douglas Macmillan, un empleado nas fragiles. Atrajo mucho interés desde el
civil, fundd la National Society for Cancer exterior y pronto se convirtio en el punto de
Relief, que concede donaciones econémicasencuentro para un movimiento de protesta
a familias de pacientes cancerosos moribun-que anhelaba un mejor trato para los mori-
dos en sus casas, permitiéndoles acceder dundos, rechazados por un sistema de salud
ciertas medidas de confort extra como fra- que a mediados del siglo XX se habia deja-
zadas, calefactores y comida. do seducir progresivamente porgdmour

de las terapias curativas y el resplandor de la

¢) Hospicio St. Christopher alta tecnologia.

Quizas el siguiente evento con mas sig-
nificado fue el creciente interés de una asis-
tente social en las necesidades de los pacien- Debido a que la gente con SIDA tiene fre-
tes moribundos del hospital St. Thomas, encuentemente necesidades fisicas y no-fisicas
Londres. Su nombre era Cicely Saunders ydiferentes, en muchas ciudades se han esta-
su interés habia sido gatillado en 1948 porblecido servicios de cuidados paliativos se-
su encuentro con David Tasma, un judio re- parados para ellos. Sin embargo, en la ma-
fugiado de Polonia que estaba muriendo deyoria de los establecimientos la atencién de
cancer. Juntos habian discutido sobre el tipolos pacientes con SIDA se realiza junto a los
de institucién que mejor podria satisfacer suspacientes con cancer. Un nimero creciente
necesidades. Ademas del alivio del dolor, él de hospicios esta atendiendo también a pa-
gueria la “cercania de alguien que lo consi- cientes en estadios terminales de enferme-
derara como persona”. Este paciente le dejodades respiratorias, cardiacas y renales, a
a Cicely la suma de 500 libras esterlinas enpesar de que los nimeros son todavia relati-
herencia “para ser una ventana en tu hogar”.vamente pequefios.

El camino desde 1948 a 1967 fue largoy = Desde mediados de 1980 se han estable-
duro. Cicely Saunders trabajo por las tardescido varios hospicios para nifios. El primero
como enfermera voluntaria en el St. Lukes de ellos fue la Helen House, situada en el
Home durante 7 afios. Mientras estaba alli,terreno de un convento de Oxford. Se cons-
aprendio el valor de utilizar opioides fuertes truyd como resultado del entusiasmoy com-
por via oral en esquema horario —especial-promiso de la Hermana Francisca Domini-

d) Evolucién posterior
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ca, entonces Madre Superiora de la Orden.la mayoria de los hospicios proveen solamen-
Los hospicios de nifios son muy distintos a te apoyo para la atencién domiciliaria. Ade-
los de adultos. Generalmente tienen sélomas, mientras que el director médico de un
ocho camas y mayores facilidades para loshospicio en Inglaterra es generalmente un
miembros de la familia. Muchos de los ni- médico de jornada completa (o casi comple-
fos tienen enfermedades neuroldgicasta), en Estados Unidos el director médico ha-
degenerativas, frecuentemente asociadas &itualmente tiene una jornada parcial y al-
alteraciones metabdlicas congénitas. La ma-gunas veces meramente nominal. De hecho,
yoria de las internaciones estan destinadas &I ethosdel movimiento hospice en Estados
conceder un descanso a la familia y se repi-Unidos fue inicialmente y durante muchos
ten a intervalos regulares cada 2 a 3 mesesafios prevalentemente anti-médico. A fines
durante algunos o incluso muchos afios. Elde los ‘70 y comienzos de los ‘80, el movi-
namero de defunciones por afio es relativa-miento hospice en los Estados Unidos era
mente pequefio. En contraste con los adul-una organizacion popular, comunitaria, diri-
tos, los nifios con leucemia o con cancer quegida por voluntarios y enfermeras, que con
no se curan son mantenidos en los serviciosSrecuencia desincentivaban o limitaban la
especializados (pediatria) de los grandesparticipacién de los médicos.

hospitales, ofreciendo una atencién extendi-  Esta reaccion inicial se debi6 parcialmen-

da a la casa cuando se desea y siempre qug a que las enfermeras fueron mas rapidas
sea posible. en captar la visién de los hospicios y tam-
La Asociacién de Medicina Paliativa de bién en parte a que el cuerpo médico adopto
Gran Bretafia e Irlanda se formé en 1985 y generalmente una postura contraria. En los
dos afios més tarde el Reino Unido se con-Estados Unidos, la atencion de salud se basa
virtié en el primer pais en reconocer la Me- mayoritariamente en empresas aseguradoras,
dicina Paliativa como especialidad médica. existiendo un considerable desincentivo eco-
Todas las escuelas de enfermeria y medicinandmico tanto para los médicos como para
del Reino Unido incluyen los cuidados pa- los hospitales, ya que inicialmente la aten-
liativos como parte de su curriculo. También cion en hospicios no era cubierta por los se-
se han establecido programas de postgradaguros. Esto significaba que ofrecer cuidados
en cuidados paliativos, que incluyen varios paliativos a un paciente suponia una pérdida
diplomados y cursos conducentes a gradosde ingresos para los médicos y para los hos-
académicos. pitales cuando el paciente necesitaba ser in-
ternado. A pesar de que en la actualidad los
cuidados paliativos son por ley un compo-
nente de los programas de las aseguradoras
a) Estados Unidos de Norteamérica de salud, las antiguas actitudes y prejuicios
aun persisten. Parte de la reticencia de los
médicos americanos para aceptar la Medici-

Desarrollo internacional

La influencia de Cicely Saunders se ex-

tendio progresivamente a otros paises y su Paliati i de Ia reti .
“lama” fue tomada y llevada a la practica " Paliativa parece venir de la reticencia que

por un ejército de entusiastas de segunda )}lene la ,A;melrlcan Med'l?al C'?‘SOC'at'OT are-

tercera generacion. Inevitable, pero acerta-CONOCET 10S 10gros realizados por el movi-
damente, lo que se ha desarrollado ha sidd“'ent(_) hospice en Estados Unlo!os durante
con frecuencia sustancialmente distinto del 05 Ultimos 20 afios. En la actualidad, cerca

modelo britanico. En Estados Unidos, a pe- de 2900 hos_p|C|Ios est_an af"'aF’OS_ ala
sar del desarrollo temprano de un servicio AMerican National Hospice Organization.

de internacion en el hospicio de Connecticut,
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b) Polonia trar la respuesta. Muchos paises han funda-
do asociaciones nacionales multiprofesio-

liativa florecié a comienzos de 1980 con la nales de Meo_hgnaf’al_natwa. Existe, ademas,
una asociacion nérdica y otra europea de

prohibicién de la unién obrera Solidaridad . L
por parte del gobierno comunista de esa épo-Med'C'na Paliativa.
ca. Los doctores de las academias médicas

gue se hacian miembros de Solidaridad erard) La Organizacién Mundial de la Salud

tr)er_nowdohs de_ts,lfs cargt;ots Iy ogllgados a tra- Desde mediados de los 80, otobby
ajar en nospitales estatales de menor Ioresboderoso para la Medicina Paliativa ha sido

t'ﬁlo' En Go![ansg, ctuna ds S(_)C:I_dandzd, mu- 5 Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

ﬁ 0s de estos O; orhes ecl |ebro_n Iesarro-Bajo el visionario liderazgo del Dr. Jan
ar un programa de Os,p.'c'os a0 fa pro- Stjernsward, la Unidad de Cancer de la OMS

teccion de If"l Iglesia Catoll_ce.l,,como una for- ha llevado a cabo una campafia estimulando
ma de manifestar su oposicion al gobierno. a los paises a desarrollar programas exhaus-

En éstasy en otras organizaciones volun-tiyos de control del cancer, que incluyen:
tarias similares los médicos desempefiaban
la mayoria de los roles. De este modo, los P »
médicos paliativistas polacos eran original- © FTevencion
mente algo asi como un combinacion entre® Deteccion precoz y tratamiento curativo
un médico general sustituto y una enferme-« Alivio del dolor y Cuidados Paliativos.
ra especializada en cuidados paliativos. En
la actualidad existen en Polonia muchos gru-
pos de paliativos y algunos servicios de in-
ternacion hospitalaria. Sin embargo, para los . ) .

g pitaiar 90, p la Salud, 1986), ha sido un catalizador im-
médicos se trata aun de un servicio volunta- . : .

. . . portante en este sentido. Este libro, que in-
rio en la mayoria de los casos, debiendo ga- 3 -
. o .corpora el método de la OMS para el alivio
nar su sustento mediante su especialidad b4- ) .
. . L del dolor relacionado con cancer, es la se-
sicay trabajando horas extraordinarias en los S . .
- gunda publicacion mas traducida de la OMS.
hospicios. b o P :

Ademas del inglés, esta disponible en 19
otras lenguas: arabe, brasilero, bulgaro, chi-
¢) Una red en expansién no, croata, checo, francés, aleman, guajiri,
hindu, hingaro, italiano, japonés, portugués,

dicina Paliativa ha reflejado también las ne- FUSO: espafiol, tailandes, turco y vietnames.
Esta publicacion, con mas de un cuarto de

cesidades, oportunidades y recursos loca-—>"¢ _ ; AR
millén de copias vendidas y distribuidas, re-

les. En algunos paises, la Medicina Paliati-fI ) _ oncia del brobl
va es, en mayor o menor grado, una copiall€ja una crecw,znte conciencia del problema
del dolor en cancer. El método de la OMS

del modelo britanico (p. ej. Canada, Aus- ; R
tralia, Nueva Zelandia); en otros, refleja mas €Nfatiza que un pequefio numero de drogas
relativamente baratas, incluyendo la morfi-

el modelo americano y polaco. En todas I . cinal |
partes se ha encontrado con la resistencid'@ SON 10S principales apoyos para el mane-

inicial de los oncélogos y con la indiferen- 10 del dolor en cancer. Pruebas en terreno
cia de los estamentos médicos. Las razoneé‘an demostrado la eficacia de estas orienta-
para ello son debatibles, pero el contrasteCiONes €n la mayoria de los pacientes con

entre ekthosde la curacién y efthosde la cancer. El método original de la OMS ha sido
atencion planteado por Halina Bortnowska

actualizado y publicado en la segunda edi-
probablemente ofrece la clave para encon

En Polonia, en cambio, la Medicina Pa-

La publicacion deAlivio del Dolor en
Céancer,en 1986 (Organizacion Mundial de

En otros paises, el desarrollo de la Me-

_cion deAlivio del Dolor en Cancer.
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Estrategia general tes que se benefician tratamientospalia-
. , . tivos y decuidadospaliativos simultanea-
En la préactica, la mayoria de los pacien-

. . mente. En estos casos, lo adecuado es ofre-
tes tratados en hospicios o por equipos de . .
i o . , . cer un paquete de cuidados compartidos,
cuidados paliativos tiene cancer. La Medi- . . .
. - involucrando tanto al equipo de oncologia
cina Paliativa es parte de un enfoque glo-

. . como al de Medicina Paliativa.
bal para el control del cancer. El tratamien-
to curativo mediante cirugia, radioterapia
y/o quimioterapia frecuentemente tiene que Una paradoja
ser agresivo (“radical”) si se quiere que sea
exitoso. Este tipo de tratamiento se justifi-
ca solamente:

Aquellos que visitan un hospicio por pri-
mera vez frecuentemente comentan que no
es el lugar oscuro y deprimente que habian
imaginado. Encuentran, en cambio, un lu-

» Cuando la curacion es posible; gar que irradia vida e incluso alegria. Es un
« Cuando hay una posibilidad realista de deSCl,Jbrimiento_ que resulta extrafio: vida_y
prolongar la sobrevida; alegria en medio de la muerte y la angustia.

» Enensayos clinicos sobre un método de tra—Sln emt_)argo, ©s quizas preculsament(:) en esta
paradoja donde reside el “secreto” de la

tamiento nuevo, potencialmente efectivo. . e
Medicina Paliativa.

. . _ : Procurar crear (artificialmente) una pa-

La decision de limitar la terapia curativa ,qoia de esta naturaleza es probablemente
y ofrecer cuidados paliativos es una decision imposible. Irradiar vida y alegria en medio
crucial; los inten_tos_ por curar lo incurable de la muerte y de la angustia es el resultado
no van en el mejor interés del paciente quefina| de realizar actividades muy a ras de tie-
realmente necesita cuidados paliativos. fra, que tiene su origen en ueaMpasion

Incluso, el tratamiento anti-canceroso no humana practicagomo son los cuidados de
radical (llamaddratamientopaliativo) no  enfermeria, el manejo de los sintomas y el
deberia ofrecerse a menos que exista unapoyo psicoldgico. Esto es, a su vez, pro-
posibilidad real de que las cargas fisicas,ducto de una actitud de respeto por el pa-
psicolégicas y financieras del tratamiento ciente y de una actividad corporativa en la
sean sobrepasadas por los potenciales bengyue el individualismo es balanceado por el
ficios que ella ofrece al paciente. Desde el trabajo en equipo y viceversa. La “casa del
punto de vista del paciente, prolongar la vida hospicio” (Fig. 1) es una buena imagen para
por unas semanas o meses, generalmente ngxpresar esto, con sus piedras angulares de
es una justificacion adecuada para iniciar unaaceptacior(“pase lo que pase no te abando-
terapia cuyo costo sera una calidad de vidanaré”) y deafirmacion (“puedes estar mu-
marcadamente reducida durante la mayorriendo, pero ti eres importante para noso-
parte del tiempo extra, a causa de los efectosros”). El cemento que mantiene unidos los
adversos o de la ruina econdmica inducidadistintos componentes de la casa esta dado
por los gastos incurridos. En la mayoria de por la esperanza, la apertura y la honestidad.
los paises desarrollados,, a pesar de que 12 cyidar de los moribundos no es facil. Un
sobrevida general del cancer a cinco afosyaico |0 describié como “extremadamente

plazo excede el 50%, cerca del 70% de t0- 41050 pero muy recompensante”. Es difi-

dos los pacientes con cancer aun necesitagj nerg paradsjicamente, con frecuencia tie-
tarde o temprano, cuidados paliativos. En

ne una nota positiva, no sélo para los profe-

paises en vias de desarrollo la cifra alcanzagjo ;e de la salud. Después de la muerte de
0 Acti I - . . . e, . .
el 90%. En la practica, hay algunos pacien- g, myier, un periodista escribié lo siguiente:
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“Por supuesto que un cancer terminal esun compromiso previo de apertura y hones-
inefablemente horrible. Este aspecto no ne-tidad. Por tanto, para muchos médicos el pri-
cesita ser enfatizado. Sin embargo, la ben-mer desafio ético es el equiparse a si mis-
dicion que es corolario de ese horror re- mos de buenas habilidades de comunicacion
sulta mas dificil de imaginar... Yo creo que Yy de sensibilidad. Afortunadamente, la con-

mi esposa supo mas de nuestro amor y nociencia de esta necesidad ha ido creciendo,
sotros mas del suyo durante esos mesegero la carencia global de entrenamiento en
espantosos, que en cualquier otro tiempo...este campo es algo aun muy difundido.

El sufrimiento de una enfermedad larga y

terminal no es un desperdicio. Nada que a) Tratamiento apropiado

pueda crear esa ternura puede ser un des-
perdicio. Como destructor, al cancernole ~ Los médicos tienen una responsabilidad
gana nadie. Pero también es un sanadordual, a saber: preservar la vida y aliviar el
un agente de sanacion”. sufrimiento. Sin embargo, hacia el final de
Un paciente moribundo con una enferme- la vida el alivio del sufrimiento adquiere una

dad de motoneurona (paralisis) llamaba a lalMPortancia mayor en la medida en que la
enfermedad terminal “enfermedad del en- Preservacion de la vida se hace progresiva-

cuentro”. Después de varias semanas hospi_mente imposible. Parte del arte de la medi-

talizado en el hospicio St. Cristopher dijo: €ina s decidir cuando el soporte vital es
“Lo he visto una y otra vez: paciente y fami- esencialmente inutil y, por tanto, cuando se

lia; paciente y paciente: paciente y equipo debe permmr que sobrevengaJa_muerte sin
médico... enfermedad del encuentro”. mayores impedimentos. Un médico no esta

obligado ni legal ni éticamente a preservar
; la vida “a toda costa”. La vida debe ser sos-
Etica de la medicina paliativa tenida cuando desde el punto de vista biol6-
La ética de la Medicina Paliativa es, por gico es sosteni_ble. Las prioridades camb_ian
supuesto, la misma que la de la medicina entuando un pac_:lent.ej esta claramente murien-
general. Quizas el mayor desafio que enfren-d0; N0 hay obligacion de emplear tratamien-
tan los médicos en relacion a la Medicina t0S cuando su utilizacion puede ser descrita
Paliativa es la cuestion acerca de la veraci-—¢n €l mejor de los casos— como una pro-
dad con los pacientes terminalmente enfer-10ngacion del proceso de morir. Un médico
mos. La reticencia a compartir con los pa- NO tiene niel de_t?er ni el derecho de prescri-
cientes la verdad acerca de su condicién séi" 12 prolongacion de la muerte.
origina, en Ultima instancia, en el miedo que  De este modo, la pregunta no es si “tratar
tiene el propio médico a la muerte y en las 0 no tratar”, sino “cual es el tratamiento mas
presiones culturales asociadas. Aun se afir-apropiado”, de acuerdo a las perspectivas
ma con frecuencia que decirle al paciente quebiolégicas del paciente y a sus circunstan-
esta terminalmente enfermo destruird su es-cias personales y sociales. El tratamiento que
peranza y lo llevard irreversiblemente a la €s apropiado para un paciente agudamente
desesperacion y a la depresion. En realidad gnfermo puede no ser apropiado para un mo-
con frecuencia ocurre lo contrario: son la ribundo (Fig. 2 y 3). Las sondas nasogastri-
mentira y la evasion lo que aisla a los pa- cas, las infusiones intravenosas, los antibio-
cientes tras un muro de palabras o de silen4icos, la resucitacion cardiopulmonary la res-
cio, que les impide acceder al efecto tera- piracion artificial son medidas de soporte que
péutico que tiene el compartir sus miedos, deben ser utilizadas en enfermedades agu-
sus angustias y sus otras preocupaciones. N@éas o agudas sobre cronicas para asistir al
es posible practicar la Medicina Paliativa sin paciente a través de la crisis inicial hacia la
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recuperacion de la salud. Usar esas medidagluyen tanto la vulnerabilidad y ambivalen-
en pacientes que estan proximos a la muertecia de los pacientes, como el hecho de que la
y sin expectativas de recuperar la salud esmayoria de los pacientes que solicitan suici-
habitualmente inapropiado (y, por tanto, mala dio asistido o eutanasia cambian de opinion
medicina). cuando se les proveen cuidados paliativos de
La atencién médica es un continuo que buena calidad. Otra razén es la aparente im-

va desde la curacién completa, por un lado, Posibilidad de contener esta practica dentro
hasta el alivio sintomatico, por el otro. Mu- de ciertos limites si llegara a legalizarse.
chos tipos de tratamientos abarcan el espec- El término “eutanasia indirecta” ha sido
tro completo, como es el caso de la radiote-usado para describir la administracion de
rapia y, en menor medida, de la quimiotera- morfina a pacientes cancerosos con dolor.
pia y de la cirugia. Por tanto, es importante Esto es incorrecto; dar una droga para dis-
tener claramente presente el objetivo de laminuir el dolor no puede ser equiparado a
terapia al emplear cualquier forma de trata- dar deliberadamente una sobredosis de ella
miento. Los puntos clave que se deben tenelpara terminar con una vida. Acortar
en cuenta para decidir qué es apropiado, sonmarginalmente la vida por el uso de morfina
o drogas relacionadas constituye un riesgo
aceptable en estas circunstancias (principio
o o .. del doble efecto). Sin embargo, cuando son
* Elproposito terapéutico y los beneficios ;55155 correctamente estas drogas son mu-
de cada tratamiento; cho més seguras de lo que cominmente se
* Los efectos adversos del tratamiento;  supone. Por otro lado, existe evidencia cir-
« La necesidad de no prescribir una pro- cunstancial de que aquellos pacientes cuyo
longacion de la muerte. dolor ha sido aliviado viven mas que aque-
llos cuya nutricion y reposo siguen siendo
A pesar de que la posibilidad de una me- interferidos por un dolor persistente.
joria inesperada o una recuperacion no deben
ser ignoradag, hay muchas ocasiongs en IaE) Nutricién e hidratacién
que es apropiado “darle una oportunidad a la
muerte”. No obstante, muchos médicos en- Cuando el paciente se aproxima a la muer-
cuentran extremadamente dificil cambiar de te. laingesta de comida y fluidos generalmen-
unmodus operandirientado a la curacion a  te disminuye. Es en este punto cuando surge la
uno centrado en las medidas de confort. Qui-Pregunta acerca de la administracion de flui-
Zés sea ésta una de |aS razones por |as que ‘g)s pOl‘ medios artificiales. La Opinién tradi-
“voluntad antecedente” esta siendo una prac-cional de los hospicios es que cuando el inte-

tica cada vez mas popular en muchos paises’€S Por la comida y los fluidos se hace mini-
mo, un paciente terminal no deberia ser forza-

do a recibirlos. De hecho, comer y beber pue-
de no ser relevante para un paciente en esas
La oposicion casi unanime de los médi- circunstancias, en que la atencion esta volcada
cos y enfermeras paliativistas al suicidio hacia el interior o hacia el “mas alla”. Sin em-
médicamente asistido y a la eutanasia, nacdargo, muchos pacientes moribundos reciben
de la observacion de la realidad de innume-automaticamente fluidos endovenosos cuando
rables pacientes moribundos. En vez de ate-10 son capaces de mantener un balance hidrico
nuar las actitudes hacia esas opciones, estaormal. La principal razon de ello es que pare-
observacion parece endurecer el antagonis<e existir la creencia que la deshidratacion cau-
mo. Las razones para ello son muchas e in-sariaangustia en una persona cercanaala muer-

» Las perspectivas bioldgicas del paciente;

b) Oposicién a la eutanasia
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te. Sin embargo, el personal de los hospiciosjoria cognitiva después de retirar la
generalmente opina que la deshidratacion puehidratacion.
de ser beneficiosa, mientras que la hidratacion  gntre las indicaciones para rehidratar es-

puede ser incluso perjudicial. Se afirma, asi, tarfa que el paciente sienta sequedad de boca
que con la deshidratacion el volumen urinario 3 pesar de un buen cuidado oral. La sequedad
disminuye, existiendo menos necesidad de ori-ora| es comun en los pacientes con cancer y
nar o cateterizar la via urinaria y menos episo-ng se relaciona sélo con la deshidratacion, sino
dios de “cama mojada’. Se dice que la reduc-también con otras causas como las drogas, las
cion de las secreciones pulmonares disminui-infecciones orales, la radioterapia local, la
ria la tos, las sensaciones de asfixia y ahogo Yoxigenoterapia y la respiracion bucal. Por tan-
la necesidad de aspiraciones de la via aéreag, es improbable que la sola hidratacion arti-
Asimismo, la disminucion de las secreciones ficial resuelva el sintoma de sequedad bucal
gastrointestinales resulta en menos episodiosn |a mayoria de los pacientes. Por otro lado,
de vomitos en pacientes con obstruccion intes-j5 sequedad de boca puede ser aliviada en gran
tinal. El dolor también puede disminuir a cau- medida por una higiene oral cuidadosa y con
sa de una reduccion del edema que rodea laga administracion de 1 - 2 ml. de agua me-
masas tumorales. diante una pipeta o jeringa en la cavidad oral
La hidratacion endovenosa también tiene cada 30 a 60 minutos.
efectos psicosociales negativos, pues la infu-
sion actlia como una b_a}rrera entre el p?C'enteithabilitacién
y su familia. Es mas dificil abrazar al conyu-
ge que esta conectado a un tubo plastico, y A pesar de que para los extrafios resulte
los médicos y enfermeras tienden a distraerseprobablemente sorprendente, la rehabilitacion
de los aspectos mas humanos de la atencié®es una parte integral de la Medicina Paliativa.
por controlar el balance de fluidos y la quimi- Muchos de los pacientes terminales estan res-
ca sanguinea. Con frecuencia, la familia setringidos innecesariamente, con frecuencia
angustia cuando los pacientes préximos a lapor parte de sus mismos familiares, incluso
muerte disminuyen drasticamente su ingestaaungque sean capaces de un mayor grado de
oral. Hay que establecer, entonces, cuales sorctividad e independencia. El potencial méaxi-
sus sentimientos hacia la terapia endovenosano de un paciente solo se alcanzara si se ali-
y el significado que le atribuyen, para expli- vian los sintomas molestos y si un médico
carles la racionalidad de discontinuar esa te-dedicado lo anima amablemente.

rapia. La decision acerca de la conveniencia  No todos los médicos aprecian las oportu-
de rehidratar debe centrarse mas en el conforhidades de rehabilitacién que existen en pacien-
del paciente que en el objetivo de proveer unates con cancer avanzado. Esto se debe, en par-
Optima nutricion e hidratacion. te, a la inexperiencia que ellos tienen en cuida-
Por otro lado hay quienes afirman que la dos paliativos, pero posiblemente también alas
administracion de fluidos por via hipodér- actitudes excesivamente negativas que aun
mica (500-1500 ml/24hrs.) evita muchas de existen en relacion al cancer. Se puede vivir 5
las objeciones que se hacen a los otros mée mas afios con metastasis 0seas de un cancer
todos de hidratacién. Sin embargo, hasta lade mama. La hormonoterapia puede cambiar
fecha no hay evidencia de que la rehidrata-radicalmente el pronostico de un paciente con
cién logre que los pacientes estén general-cancer de prostata diseminado recientemente
mente mas confortables. Se ha reportado queliagnosticado. La sobrevida media después del
los fluidos hipodérmicos podrian aliviar el diagnéstico de un cancer de pancreas puede
delirio en algunos pacientes moribundos. Porser menor a 6 meses, pero eso significa que la
otro lado, también se ha reportado una me-mitad de los pacientes vivira mas que eso y

39



Medicina Paliativa: Filosofia y Consideraciones Eticas - R. Twycross

unos pocos incluso mucho mas. Ademas, elcos y enfermeras que trabajan en Medicina
solo alivio de los sintomas puede producir unaPaliativa proponian significativamente mas
considerable mejoria a corto plazo. metas a sus pacientes que sus contrapartes

Como ya se ha dicho, en muchas unida-€n un hospital general. Pero la esperanza tam-
des de cuidados paliativos alrededor del 50%bi€n esta relacionada con otros aspectos de
de los pacientes admitidos por primera vez!a vida y de las relaciones personales (Tabla
son dados de alta hacia su casa con sus fal)- La comunicacion de verdades dolorosas
miliares. Ello muestra que el objetivo de los NO tiene por qué ser equivalente a destruir la
cuidados paliativos de proveer un sistema de€speranza; la esperanza de la recuperacion
soporte que ayude a los pacientes a vivir loPuede ser reemplazada por una esperanza
mas activa y creativamente posible hasta ladlternativa. En los pacientes préximos a la
muerte, No es un sentimiento vacio. El con- Muerte la esperanza tiende a centrarse en:
cepto de que se puede vivir con cancer hasta
que sobrevenga la muerte es alin extrafio para En el ser mas que en el lograr;
muchos de los pacientes y sus familiares,
pero también lo es para muchos médicos y
enfermeras. El cancer es un espectro de alte:
raciones e incluso cuando es curable las ta-
sas de progresion pueden variar.

No obstante, no todas las unidades de cui- Es posible, por tanto, que la esperanza
dados paliativos adoptan un enfoque aumente cuando una persona se aproxima a
rehabilitador en el cuidado de los pacientes.la muerte, siempre que se mantengan una
Algunas asumen un enfoque sobreprotector,atencion y un confort satisfactorios. Cuando
tendiendo a mantener hospitalizaciones masjueda poco que esperar, aun se puede espe-
prolongadas y menos altas. En otras, en cam¥ar no ser dejado solo a la hora de morir, y
bio, se fomenta la independencia de los pa-morir en paz.
cientes.

En el mejor de los casos, la Medicina Acompafiamiento calificado
Paliativa estimula a los pacientes a ser crea-

tivos, restaurando o mejorando asi su
autoestima. El énfasis en “hacer” en vez de
“ser atendido” ayuda a los pacientes a vivir

Las relaciones con otros;

La relacion con Dios o con un “ser supe-
rior”.

Algunos han expresado temor de que la
Medicina Paliativa se convierta en una “téc-
nica” mas dentro de la gran corriente de me-
y a morir como personas. En muchos casos dicina altamente tecnificada; una técnica tras

un estimulo amable e imaginativo es todo |01a cual los profesionales puedan esconderse

gue se necesita para que un paciente iniciééitrav‘f,s dela queéouedin eJ?rlceli/l pc?_d_er '
una actividad que lo lleve a un sentimiento Sté peligro se puede evitar sifa Medicina

de mayor bienestar. Consecuente con eIIo,PaI'at'Va continda siendo una forma de

algunas unidades de cuidados paliativos es2companamiento: el acompafiamiento de

timulan la creatividad a través de la escritu- p}rofesio'nales calificados a aquellos que es-
ra de poemas y del arte en general. tan muriendo.

En las crisis todos necesitamos compa-

fifa. Al morir necesitamos una compafiia que

Esperanza pueda explicarnos por qué tenemos dolor,

Crear metas realistas con los pacientes edlificultad para respirar, constipacion, debi-
una forma de restablecer y mantener su eslidad, etc.; alguien que pueda explicarnos en
peranza. En un estudio se vio que los médi-términos simples lo que esta sucediendo. La
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explicacién es clave en la terapia, pues re- Una enfermera observo que hay dos ti-
duce psicolégicamente la magnitud de la en-pos de médicos: “Médicos al lado de la cama,
fermedad y de los sintomas. La situacion dejague se interesan por el paciente y médicos a
de estar rodeada de un total misterio cuanddos pies de la cama, que se interesan por la
hay alguien que puede explicar lo que estacondicion del paciente”. Desafortunadamen-
pasando. Eso es tranquilizador. te, muchos médicos usan “comportamientos

La gente suele comentar a las personas qugistanciadores" especificos cuando tratan
trabajan en cuidados paliativos: “Supongo que CON Sus pacientes. Los medicos necesitarian
ustedes se endurecen con el tiempo y desamodificar su comportamiento si quieren ser
rrollan un muro protector”. La respuesta es Un verdadero apoyo para los pacientes mo-
un enfatico: “jNo!” Obviamente, el médicoy fibundosy sus familias. Es necesario apren-
la enfermera paliativistas estan mas familia- der & “escuchar activamente” para facilitar
rizados con los muchos y variados desafiosla expresion de las emociones negativas y
que impone una enfermedad terminal y ad- de los temores. Una forma de abrir la puerta
quieren asf una cierta confianza. Sin embar-@ 1as preocupaciones no expresadas del pa-
go, eso no es lo mismo que endurecerse. Erfiente es plantear preguntas abiertas, como
muchos casos la verdad es justamente lo conPOr ejemplo: “¢como esta hoy?”, “c.como ha
trario: a medida que pasan los afios se sientegstado desde la Ultima vez que nos vimos?”,
cada vez mas vulnerables. La Medicina Pa-"“¢como ha reaccionado su familia ante la
liativa es, y siempre sera, extremadamente€nfermedad?”.
demandante de los recursos emocionales de
los pre_stadores, de sglud. Es difll’cil decirle a 4acia una atencién totalmente
un paciente: “Si, es cancer” 0" Si, parece quepersonalizada
la enfermedad esta ganando”. Y especialmente
dificil cuando el paciente tiene 16 6 26 afios.  El alivio del dolor y de los otros sinto-
Incluso a los 76 u 86, no es facil. De hecho siMas angustiosos es considerado, con razon,
alguna vez parece facil el médico puede esta€! fin primario de la Medicina Paliativa. Alli

seguro de que ya no esta siendo de mucha&londe se ha introducido la Medicina Paliati-
utilidad para sus pacientes. va, laexpertiseen el manejo de los sintomas

ha significado que los pacientes puedan es-
perar estar practicamente libres de dolor.

otra es en Ultima instancia un misterio. La in- Tambié d " dod
vestigacion en el campo del consejo ha mos- amoien se puede esperar un afto grado de
alivio de muchos otros sintomas. Sin embar-

trado que para que una relacion terapéutica | tar distrafd tad
sea lo maximo de beneficiosa es necesario qu@o’ alno estar distraidos y agotados por un

el terapeuta manifiestempatia, calidey dolqr no aliviado, los pagientes p_ueden ex-

autenticidadDebe enfatizarse, ademas, el va- P& Imentar mayor angustia emom-on_al y €s-

lor del contacto fisico. EAnatomia de una piritual cuando contemplan la proximidad de

enfermedac! autor escribe sobre: su muerte. Son pocos los que hacen esto con
. | 5 equilibrio; la mayoria se defiende a si mis-
_eI tota_l vacio cre_ado por la afioranza mos psicolégicamente de diversas formas; y
inerradicable, perssterlt_e y recurrente_de algunos se ven sobrepasados por la angus-
un Eontacto humano}calldo. Una SONMNSA ia  |a rabia o el miedo a lo que les esta pa-
carifiosa y un apreton de manos tenian

, . sando. En consecuencia, se ha sugerido que
mas valor incluso que las ofertas de la

] q tas dlt un hospicio es un “lugar seguro para sufrir”.
ciencia moderna, pero estas uimas elf,anLos pacientes deben saber que la confusion
mucho mas asequibles que lo primero”.

y la angustia son un signo de que estan ex-
perimentando una reaccion de ajuste mayor

Cbmo una persona puede brindar apoyo a
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y no de que se estan volviendo locos, ya que “¢He vivido una buena vida?”
eI_m|edo alalocura con frecuencia superaal  «“Nunca le he hecho dafio a nadie”
miedo a la muerte.

Es necesario ofrecer una atencion total-
mente personalizada (Tabla 3). El equipo
debe procurar ayudar a que el paciente dé lo
mejor de si, segln su personalidad, su fami- S6lo una pequefia minoria conversa so-
lia, su cultura, sus creencias, su edad, su enbre estos temas con su medico. Sin embar-
fermedad, sus sintomas, sus ansiedades y s@9, la mayoria lo hace con una enfermera,
temores. Es necesaria la flexibilidad; hay que una asistente social o con parientes o ami-
saber encontrar a los pacientes alli donde s@J0s cercanos. La gente es muy perceptiva y
encuentran social, cultural, psicolégica, es-€sS poco probable que los pacientes

piritual y fisicamente. No existe algo asi involucren al personal de salud si sienten que
como el paciente moribundo tipico. la comunicacion a este nivel puede causar-

les disconfort.

Lo “espiritual” abarca la esencia de lo que
significa ser humano; incluye aquellas ex-

Histéricamente, los hospicios modernos periencias de la vida humana que trascien-
tienen su raiz en la fe cristiana, aunque en laden los fenémenos sensibles. Con frecuen-
practica deberia decirse mas ampliamente:cia estas experiencias dan origen a reflexio-
en el teismo. El compromiso de los judios nes teoldgicas, respuestas religiosas y creen-
ha sido evidente desde los primeros momen-cias éticas. Muchas de las caracteristicas de
tos y ahora existe también una asociacion dea “casa de los hospicios” (Fig.1) se relacio-
hospicios budista. El trabajo con los mori- nan con la dimensién espiritual del hombre:
bundos exige fe en la vida. Esto es verdadaceptacion, afirmacion, belleza, creatividad.
tanto si ella se expresa como si no. Se esti-Aquellos que se acercan al final de su vida a
ma que la vida tiene un sentido y un prop6- menudo tienen necesidad de perdén y de re-
sito aun durante una enfermedad terminal. conciliacién; de restablecer “buenas relacio-
Esta conviccidon se manifiesta mas en lasnes”.
actitudes y acciones que en las palabras; mas
en el modo de responder a los moribundos y.
cuidar de ellos, que en lo que decimos.

Se ha escrito mucho sobre las necesida- El trabajo en equipo es un componente
des emocionales de los moribundos; peroesencial de la Medicina Paliativa. Trabajo en
mucho menos sobre los aspectos espiritua-quipo significa practica integrada. Sin em-
les de su atencién. Sin embargo, la vida hu-bargo, seria ingenuo juntar un grupo de per-
mana no esta gobernada simplemente porsonas altamente diversas y esperar que por
instintos y hormonas. Los deseos humanosél solo hecho de llamarlo equipo funcionara
se extienden mas alla de las necesidades b&0mo tal. Asi como existe la ciencia del ma-
sicas de comida, confort y compafiia. La gen-nejo de los sintomas y el apoyo psicosocial,
te se cuestiona; y las criaturas que se cuesasi existe también una ciencia del trabajo en
tionan, preguntan: “spor qué?” Como dice €quipo. El trabajo en equipo implica coordi-
Nietzsche, “aquel que tiene por qué vivir nacion de esfuerzos; facilita la identificacion
puede soportar casi cualquier como”. Cuan- de los recursos disponibles y evita la dupli-
do est4d muriendo, mucha gente se cuestion&acion estéril. En Medicina Paliativa, el na-
su vida por primera vez: cleo del equipo generalmente esta dado por
una enfermera, un médico, una asistente so-

“¢Por qué me ocurre esto a mi?”
“¢ Qué he hecho para merecer esto?”

Aspectos espirituales del cuidado

Trabajo en equipo
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cial y un clérigo. A pesar de que cada profe- cias establecidas. En relacion a la evolucion
sion tiene una contribucidén especifica que de la Medicina Paliativa en el Reino Unido
hacer, inevitablemente existen areas de so-durante los uUltimos 25 afios, Dame Cicely
breposicién. Esto es especialmente valido Saunders fue claramente una influencia ca-
con la enfermeria y la medicina. La rismatica inicial, que fue replicada subse-
“difuminacion de los roles” es una caracte- cuentemente por liderazgos similares en otras

ristica inevitable del trabajo en equipo; tam- localidades:

bién lo es el conflicto y la necesidad de ma-
nejarlo en forma constructiva y creativa.

Tener una meta comun unifica. Pero aun-
gue pueda ser facil coincidir en el objetivo
general de alcanzar la mejor calidad de vida
posible para la persona moribunda, el con-
senso acerca de lo que constituye una buena
calidad de vida es mas dificil de alcanzar.
No obstante, una ventaja del trabajo en equi-
po es que la situacién del paciente puede ser
percibida de un modo mas global que lo que
generalmente ocurre en el caso de profesio-
nales aislados.

Cuando el personal de un hospicio funcio-
na bien como equipo, juntando sus habili-
dadesy recursos —cuidando unos de otros,
asi como también de los pacientes y sus
familias— parece existir un sentimiento
de rectitud; una especie de alegria y de
plenitud que muy raramente se encuentran

El liderazgo inherentemente carismatico
e inestable, es lo que no tiene una “ma-
quinaria” organizada a su disposicion y
cuyo poder no ha sido ganado a través de
procedimientos institucionales... Esen-
cialmente creativo e intromisor, promue-
ve una nueva orientacion valorica, que
choca inevitablemente con la existente....
Segun Weber, el liderazgo puede perma-
necer carismatico solamente mientras el
namero de seguidores es pequefio, es de-
cir, al comienzo de un movimiento exi-
toso. Cuando se expone a la vida diaria,
los movimientos carismaticos se ven con-
frontados inevitablemente con la necesi-
dad de crear una maquinaria administra-
tiva, con la adquisicion de fondos y con
el problema de la sucesion, y asi comien-
za el proceso de rutinizacion.

¢Estara pasando la Medicina Paliativa

desde lainfluencia creativa e innovadora del
carisma al coémodo ambiente de la
rutinizacién? Ojala que no. La mayoria de
los programas de Medicina Paliativa aun no
Se ha sugerido que cualquier sociedad al-han alcanzado la meta de una atencion total-
terna entre la rutinizacion a que la lleva la mente personalizada. Para que la Medicina
burocracia y el carisma que irrumpe como Paliativa contintie desarrollandose es nece-
un fendbmeno recurrente. En este contexto,sario mantener una tension creativa entre el
carisma se refiere a la habilidad de indivi- carisma y la rutinizacién. De otro modo, el
duos excepcionales de actuar como catali-movimiento de los hospicios de finales del
zadores de cambio social; es el reconoci-siglo XX acabara degenerando en un tran-
miento del impacto que puede tener la per-quilo monumento que descansa precariamen-
sonalidad en la produccion de innovacioneste sobre los laureles marchitos, como ha ocu-
radicales en las instituciones y en las creen-rrido con tantos otros antes que él.

en los lugares de trabajo hoy en dia.

Carisma versusrutinizacion
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creatividad belleza

flexibilidad respeto

Ip . &
trabajo apoyo

de psico-
equipo social

alivio de
sintomas

9P

aceptacion afirmacién

Figura 1. La casa de los hospicios

Muerto

Muerto

Sano L

Sano
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Enfermedad Aguda (tiempo) Enfermedad Terminal (tiempo)

Figura 3. Representacién gréfica de enfermedad
terminal. Los prondsticos biolégicos empeoran
progresivamente. Las enfermedades agudas y
terminales son, por lo tanto, entidades

Figura 2. Representacién gréfica de enfermedad aguda.

Los pronésticos biolégicos son generalmente buenos.

Las medidas de resucitacién aguda son importantes y

le permiten al paciente sobrevivir a la crisis inicial.

La recuperacion se logra con ayuda de las fuerzas naturales eSSt ! ! .

de curacién, la rehabilitacion es completada por el propio PGrOFES"?loQ'CGS distintas. Las intervenciones

paciente, sin la asistencia médica continua. (ﬁeproduado terapéuticas, que con propiedad pueden ser descritas

con autorizacién de Radcliffe Medical Press). como’-prolongccién de la angustia del morir, son
tanto futiles como inapropiadas. (ReproduciJo con
autorizacién de Radcliffe Medical Press).

Tabla 1: Factores que influencian la esperanza en los pacientes terminales

Disminucion Aumento

Sentirse devaluado

Abandono y aislamiento:
“conspiracion del silencio”
“no hay nada mas que hacer

Falta de orientacion/ metas

Dolor y disconfort no controlados
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Sentirse valorado
Relaciones significativas:
recuerdos
humor
Metas realistas
Alivio del dolor y sintomas
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Tabla 2: Necesidades de los moribundos

Dimension

Fisica

Psicolégica
Seguridad
Comprension

Autoestima

Social
Aceptacion

Pertenencia

Desprendimiento

Espiritual
Amor

Reconciliacion

Autovaloraciéon

Sentido

Necesidad
Alivio de los sintomas

Sentimiento de seguridad

Explicacién de los sintomas y la
enfermedad: oportunidad para
conversar sobre el proceso de morir

Participacion en la toma de
decisiones, particularmente
cuando aumenta la dependencia
fisica de otros; oportunidades
para dar y recibir

Actitudes no condenatorias de los
profesionales, independientemente
de su animo, sociabilidad y
apariencia

Sentirse necesitado y conectado;
no ser una carga

Oportunidad para despedirse de
aguellas personas o cosas de las
gue se esta apegado; amarrar los
“cabos sueltos” en materia de
familia y negocios; traspasar
la responsabilidad a otros

Expresiones de afecto; contacto
humano, por ejemplo, tacto

Oportunidad de sanar las
relaciones heridas y de buscar
el perddn

Conocimiento de que uno es
querido y valorado

Sentimiento de que la propia
vida aun tiene un sentido y
orientacion

45



Medicina Paliativa: Filosofia y Consideraciones Eticas - R. Twycross

Bibliografia

Armstrong-Dailey A, Goltzer S Z (eds).
Hospice care for childrenOxford: Oxford
University Press; 1993.

Cousins AAnatomy of an illnes®ew York:
Norton; 1979.
Doyle D, Hanks G W, MacDonald N (eds).

Oxford textbook of palliative mediciriznd ed.
Oxford: Oxford University Press; 1997.

Du Boulay S. Saundershe founder of the
modern hospice movemehbndon: Hodder
y Stoughton; 1994.

Infeld D L, Gordon A K, Harper B C (eds).
Hospice care and cultural diversitflew York:
Haworth Press; 1995.

James N, Field D. The routinization of hospice:

charisma and bureaucratizati®acial Science
Medicinel1992; 34: 1363-1375.

Keown J (ed)Euthanasia examined: ethical,
clinical and legal perspective€ambridge:
Cambridge University Press; 1995.
Kibler-Ross EOn death and dyind.ondon:
Tavistock Publications; 1970.

Lewis M. Tears and smiles: the hospice
handbookLondon: Michael O’'Mara Books;
1989.

Mann R D (ed).The history of the
management of pain from early principles to
present practiceLondon: Panthenon; 1988.

46

Mor V. Hospice care systems: structure,
process, costs and outcomidew York:
Springer Publishing Co.; 1987.

Mount B M. Hospice cardournal of the Royal
Society of Medicin&980; 73: 471-473.

Organizacion Mundial de la Saludlivio del
dolor y tratamiento paliativo en cancer. Infor-
me de un Comité de expert@nebra: OMS;
1990. (Serie de Informes Técnicos 804).

Sims R, Moss VAPalliative care for people
with AIDS 2nd ed.. London: Edward Arnold;
1995.

Stedeford AFacing death: patients, families
and professionals2nd ed. Oxford: Sobell
Publications; 1994.

Stoddard S. Hospice in the United States: an
overview. Journal of Palliative Carel989;
5:10-19.

Stoddard SThe hospice movement: updated
and expanded. A better way of caring for the
dying New York: Vintage Books; 1992.

Working Party ReportMud and stars: the
impact of hospice experience on the Church’s
ministry of healing Oxford: Sobell
Publications; 1991

World Health OrganizationCancer pain
relief and palliative care reportGeneva:
WHO; 1990. (Technical Series 804).

Worswick J.A house called Helerh.ondon:
Harper Collins; 1993.





