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introduccion

La Medicina Paliativa es la atencién activa y total a los pacientes y a sus familias, por parte de
un equipo multiprofesional, cuando la enfermedad ya no responde a tratamientos curativos y
la expectativa de vida es relativamente corta. La palabra "paliativa" deriva del vocablo latino
pallium, que significa manta o cubierta. Asi, cuando la causa no puede ser curada, los sintomas
son "tapados" o "cubiertos" con tratamientos especificos, como por ejemplo, analgésicos y
antieméticos. Sin embargo, la Medicina Paliativa es mucho masampliay profundaquela mera
"sintomatologia". El término implica un enfoque holistico que considera no sélo las molestias
fisicas, sino también las preocupaciones psicoldgicas, sociales y espirituales. Sus principales
objetivos son:

- Aliviar el dolor y los otros sintomas molestos que presentan los pacientes;
- Atender psicoldgica y espiritualmente a los pacientes para que puedan aceptar su propia
muerte y prepararse para ella en la forma mas completa posible;
- Ofrecer un sistema de apoyo que ayude a los pacientes a llevar una vida lo mas activa y
creativa posible hasta que sobrevenga la muerte, promoviendo de este modo su autonomia,
su integridad personal y su autoestima;
- Brindar un sistema de apoyo que ayude a las familias a afrontar la enfermedad del paciente
y a sobrellevar el periodo de duelo.

La Medicina Paliativa afirma la vida y reconoce que el morir es un proceso normal. No busca
ni acelerar ni posponerla muerte. No estd dominada por la "tiraniade la curacion", y se opone
también firmemente a la eutanasia.



La Medicina Paliativa se ha desarrollado, en gran parte, como resultado de la vision e
inspiracion inicial de Dame Cicely Saunders, fundadora del Hospicio St. Christopher en
Londres, en 1967. Hace siglos, "hospicio" significaba lugar de reposo para viajeros o
peregrinos. La palabra sobrevivié en conexion con hospitales conventuales o asilos. A Dame
Cicely le atrajo este nombre pues queria proveer un tipo de atencion que combinara las
habilidades de un hospital con la hospitalidad reposaday el calor de un hogar. En un hospicio,
el centro de interés se desplaza desde la enfermedad hacia el paciente y su familia; desde el
proceso patoldgico, hacia la persona.

Los pacientes con enfermedades terminales frecuentemente necesitan mas atencion que
aquellos cuya enfermedad es curable. Asi, la Medicina Paliativa ofrece un "cuidado terminal
intensivo". Requiere de habilidades profesionales de alto nivel y de un cuidado experto,
individualizado para cada paciente, atento a los detalles y sensible, que consume mucho
tiempo. La Medicina Paliativa es distinta de la geriatriay a la atencién de pacientes crénicos,
dos especialidades con las que frecuentemente se la compara:

"contiene muchas delas gratificaciones delacirugia, pues opera en el contexto de intervencion
de crisis; de la medicina interna, pues invita a la fina titulacion de los esquemas terapéuticos
para sintomas molestos; de la psiquiatria, pues trata con ansiosos, deprimidos y deudos"1.

La Medicina Paliativa se desarroll6 como una reaccién frente a la medicina moderna altamente
tecnificada. Halina Bortnowska -una filésofa polaca, escritora y voluntaria en un hospicio- ha
contrastado el ethos de la curacion con el ethosde la atencidon?. Esta escritora
define ethos como "una constelaciéon de valores sostenidos por la gente". El ethos de la
curacion incluye las virtudes militares del combate: no darse por vencido y perseverancia;
contiene necesariamente también algo de dureza. El ethos de la atencién, en cambio, tiene
como valor central la dignidad humana, enfatizando la solidaridad entre el paciente y los
profesionales de la salud, una actitud que resulta en una "compasién efectiva". En el ethos de
la curacién "el médico es el general", mientras que en el de la atencién "el paciente es el
soberano". Es importante otorgar al paciente el poder de decidir lo mas posible, mientras sea
posible.

Asi, la Medicina Paliativa busca evitar que los ultimos dias se conviertan en dias perdidoss,
ofreciendo un tipo de atencién apropiada a las necesidades del moribundo. A pesar de haber
sido descrita como "de baja tecnologia y alto contacto", la Medicina Paliativa no se opone
intrinsecamente a la tecnologia de la medicinamoderna, pero busca asegurar que sea el amor
y no la ciencia la fuerza que oriente la atencién al paciente. Las investigaciones y los
tratamientos de alta tecnologia sélo se utilizan cuando sus beneficios superan claramente las
posibles cargas. La ciencia se utiliza al servicio del amor y no viceversa. La Medicina Paliativa
es un intento por restablecerel rol tradicional de médicos y enfermeras: "curar a veces, aliviar
frecuentemente, confortar siempre".

Origenes
a) Hospicios medievales

El origen de los hospicios se remonta a Fabiola, matrona romana que en el siglo IV abrié su
casa para los necesitados, practicando asi las "obras de misericordia" cristianas: alimentar a
los hambrientos y sedientos, visitara los enfermos y prisioneros, vestir a los desnudos, acoger
a los extrafos. En ese tiempo, la palabra "hospicio" significaba tanto anfitrion, como huésped;
"hospitium" incluia tanto el lugar donde se daba hospitalidad, como la relacién que resultara
de ello. Este énfasis es central para la Medicina Paliativa hasta el dia de hoy. Mas tarde, la
Iglesia procurd llevar la carga del cuidado de los pobres y de los enfermos, hecho que continud
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hasta la Edad Media. En Gran Bretafia esto tuvo un término abrupto con la disolucién de los
monasterios en el siglo XVI. Ninguno de los primitivos hospicios se inicié especificamente con
el fin de atendera los moribundos; sinembargo, ellosinvitabanala gentea quedarse mientras
necesitaraayuda, incluyendo asi a los moribundos. Después dela disolucidon muchas personas
tienen que haber muerto en su casa en gran pobreza y disconfort.

b) Hospicios para moribundos

El primer hospicio fundado especificamente para moribundos es probablemente el de Lyon, en
1842. Después de visitar pacientes cancerosos que morian en sus casas, Madame Jeanne
Garnier abrid lo que ella llamé un hospicio y un Calvario. Continué abriendo muchos otros, la
mayoria de los cuales aun existen. En Gran Bretafia, el renacimiento de esta palabra ocurrié
en 1905, con el hospicio St. Joseph de las Hermanas de la Caridad, en Hackney. Su fundadora,
la Madre Mary Aikenhead, habia abierto anteriormente un hospicio para moribundos en Dublin
en 1879, pero al parecer no hubo ninguna conexion entre ella y Madame Garnier.

En ese mismo periodo se abrieron en Londres otros hogares, incluyendo el hospicio St.
Columba, en 1885, el Hostal de Dios, en 1892, y el St. Luke's Home para pobres moribundos,
en 1893.

El St. Luke's Home fue el Unico fundado por un médico, el Dr. Howard Barret. De todos estos
hogares, el del Dr. Barret era, en principio, el mas similara los "hospicios modernos", lleno
de un interés particulary personal por los pacientes. El Dr. Barret dejo una serie de Reportes
Anuales, en los que escribe no de "los pobres" o de "los moribundos" en general, sino de
personas individuales y de sus desoladas familias, que quedaban en la casa sin apoyo.
Posteriormente, en 1911, Douglas Macmillan, un empleado civil, fundé la National Society for
Cancer Relief, que concede donaciones econdémicas a familias de pacientes cancerosos
moribundos en sus casas, permitiéndoles acceder a ciertas medidas de confort extra como
frazadas, calefactores y comida.

c) Hospicio St. Christopher

Quizas el siguiente evento con mas significado fue el creciente interés de una asistente social
en las necesidades de los pacientes moribundos del hospital St. Thomas, en Londres. Su
nombre era Cicely Saundersy su interés habia sido gatillado en 1948 por su encuentro con
David Tasma, un judio refugiado de Polonia que estaba muriendo de cancer. Juntos habian
discutido sobre el tipo de institucion que mejor podria satisfacer sus necesidades. Ademas del
alivio del dolor, él queria la "cercania de alguien que lo considerara como persona". Este
paciente le dejé a Cicely la suma de 500 libras esterlinas en herencia "para ser una ventana
en tu hogar".

El camino desde 1948 a 1967 fue largo y duro. Cicely Saunders trabajo por las tardes como
enfermera voluntaria en el St. Lukes Home durante 7 afios. Mientras estaba alli, aprendio el
valor de utilizar opioides fuertes por via oral en esquema horario -especialmente morfina y
diapomorfina- para aliviar el dolor severo relacionado al cancer. Para la antigua graduada en
inglés de Oxford, fue necesario estudiar ciencias e ingresar a la escuela de Medicina. Después
de recibirse, Dr. Saunders se convirtié en la primera doctora de tiempo completo que trabajo
en el hospicio St. Joseph, donde introdujo el uso regular de analgésicos orales a horarios en
vez del uso de inyecciones a demanda (o PRN). También desarrollé otros aspectos del manejo
de sintomas y comenzé a planear su propio hospicio.

El hospicio St. Christopher se abrié en 1967, al sur de Londres, con 54 camas y acomodacion
adicional para 16 personas ancianas fragiles. Atrajo mucho interés desde el exterior y pronto
se convirtié en el punto de encuentro para un movimiento de protesta que anhelaba un mejor
trato para los moribundos, rechazados por un sistema de salud que a mediados del siglo XX
se habia dejado seducir progresivamente por el glamour de las terapias curativas y el
resplandor de la alta tecnologia.



d) Evolucion posterior

Debido a que la gente con SIDA tiene frecuentemente necesidades fisicas y no-fisicas
diferentes, en muchas ciudades se han establecido servicios de cuidados paliativos separados
para ellos. Sin embargo, en la mayoria de los establecimientos la atencién de los pacientes
con SIDA se realiza junto a los pacientes con cancer. Un numero creciente de hospicios esta
atendiendo también a pacientes en estadios terminales de enfermedades respiratorias,
cardiacas y renales, a pesar de que los niumeros son todavia relativamente pequefios.

Desde mediados de 1980 se han establecido varios hospicios para nifios. El primero de ellos
fue la Helen House, situada en el terreno de un convento de Oxford. Se construyé como
resultado del entusiasmo y compromiso de la Hermana Francisca Dominica, entonces Madre
Superioradela Orden. Los hospicios de nifios son muy distintos a los de adultos. Generalmente
tienen sélo ocho camas y mayores facilidades para los miembros de la familia. Muchos de los
ninos tienen enfermedades neurolégicas degenerativas, frecuentemente asociadas a
alteraciones metabdlicas congénitas. La mayoria de las internaciones estan destinadas a
concederun descanso a la familiay se repiten a intervalosregulares cada 2 a 3 meses, durante
algunos o incluso muchos afios. El nUmero de defunciones por afio es relativamente pequefio.
En contraste con los adultos, los nifos con leucemia o con cancer que no se curan son
mantenidos en los servicios especializados (pediatria) de los grandes hospitales, ofreciendo
una atencién extendida a la casa cuando se desea y siempre que sea posible.

La Asociacién de Medicina Paliativa de Gran Bretafia e Irlanda se formo en 1985 y dos afos
mas tarde el Reino Unido se convirtio en el primer pais en reconocer la Medicina Paliativa como
especialidad médica. Todas las escuelas de enfermeria y medicina del Reino Unido incluyen
los cuidados paliativos como parte de su curriculo. También se han establecido programas de
postgrado en cuidados paliativos, que incluyen varios diplomados y cursos conducentes a
grados académicos.

Desarrollo internacional
a) Estados Unidos de Norteamérica

La influencia de Cicely Saunders se extendid progresivamente a otros paisesy su "llama" fue
tomaday llevada a la practica por un ejército de entusiastas de segunday tercera generacion.
Inevitable, pero acertadamente, lo que se ha desarrollado ha sido con frecuencia
sustancialmente distinto del modelo britanico. En Estados Unidos, a pesar del desarrollo
temprano de un servicio de internacion en el hospicio de Connecticut, la mayoria de los
hospicios proveen solamente apoyo para la atencién domiciliaria. Ademas, mientras que el
director médico de un hospicio en Inglaterra es generalmente un médico de jornada completa
(o casi completa), en Estados Unidos el director médico habitualmente tiene una jornada
parcial y algunas veces meramente nominal. De hecho, el ethos del movimiento hospice en
Estados Unidos fue inicialmente y durante muchos afios prevalentemente anti-médico. A fines
de los ‘70 y comienzos de los ‘80, el movimiento hospice en los Estados Unidos era una
organizacioén popular, comunitaria, dirigida por voluntarios y enfermeras, que con frecuencia
desincentivaban o limitaban la participacién de los médicos.

Esta reaccion inicial se debid parcialmente a que las enfermeras fueron mas rapidas en captar
la visién de los hospiciosy también en parte a que el cuerpo médico adoptd generalmente una
postura contraria. En los Estados Unidos, la atencion de salud se basa mayoritariamente en
empresas aseguradoras, existiendo un considerable desincentivo econédmico tanto para los
médicos como para los hospitales, ya queinicialmente la atencion en hospicios no era cubierta
por los seguros. Esto significaba que ofrecer cuidados paliativos a un paciente suponia una
pérdida de ingresos para los médicos y para los hospitales cuando el paciente necesitaba ser
internado. A pesar de que en la actualidad los cuidados paliativos son por ley un componente



de los programas de las aseguradoras de salud, las antiguas actitudes y prejuicios aun
persisten. Parte de la reticencia de los médicos americanos para aceptar la Medicina Paliativa
parece venir de la reticencia que tiene la American Medical Asociation a reconocer los logros
realizados por el movimiento hospice en Estados Unidos durante los Ultimos 20 afios. En la
actualidad, cerca de 2000 hospicios estan afiliados a la American National Hospice
Organization.

b) Polonia

En Polonia, en cambio, la Medicina Paliativa florecié a comienzos de 1980 con la prohibicion
de la unién obrera Solidaridad por parte del gobierno comunista de esa época. Los doctores
de las academias médicas que se hacian miembros de Solidaridad eran removidos de sus
cargos y obligados a trabajar en hospitales estatales de menor prestigio. En Gdansk, cuna de
Solidaridad, muchos de estos doctores decidieron desarrollar un programa de hospicios bajo
la proteccién de la Iglesia Catdlica, como una forma de manifestar su oposicion al gobierno.

En éstas y en otras organizaciones voluntarias similares los médicos desempenaban la mayoria
de los roles. De este modo, los médicos paliativistas polacos eran originalmente algo asi como
un combinacion entre un médico general sustituto y una enfermera especializada en cuidados
paliativos. En la actualidad existen en Polonia muchos grupos de paliativos y algunos servicios
de internacion hospitalaria. Sin embargo, para los médicos se trata aun de un servicio
voluntario en la mayoria de los casos, debiendo ganar su sustento mediante su especialidad
basica y trabajando horas extraordinarias en los hospicios.

c) Una red en expansion

En otros paises, el desarrollo de la Medicina Paliativa ha reflejado también las necesidades,
oportunidades y recursos locales. En algunos paises, la Medicina Paliativa es, en mayor o
menor grado, una copia del modelo briténico (p. ej. Canada, Australia, Nueva Zelandia); en
otros, refleja mas el modelo americano y polaco. En todas partes se ha encontrado con la
resistencia inicial de los oncdélogos y con la indiferencia de los estamentos médicos. Las
razones para ello son debatibles, pero el contraste entre el ethos de la curacién y el ethos de
la atencion planteado por Halina Bortnowska probablemente ofrece la clave para encontrar la
respuesta. Muchos paises han fundado asociaciones nacionales multiprofesionales de Medicina
Paliativa. Existe, ademas, una asociacion nérdica y otra europea de Medicina Paliativa.

d) La Organizacion Mundial de la Salud

Desde mediados de los 80, otro lobby poderoso para la Medicina Paliativa ha sido la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Bajo el visionario liderazgo del Dr. Jan Stjernsward,
la Unidad de Cancer de la OMS ha llevado a cabo una campafia estimulando a los paises a
desarrollar programas exhaustivos de control del cancer, que incluyen:

- Prevencién
- Deteccidn precoz y tratamiento curativo
- Alivio del dolor y Cuidados Paliativos.

La publicacién de Alivio del Dolor en Cancer, en 1986 (Organizacidon Mundial de la Salud,
1986), ha sido un catalizador importante en este sentido. Este libro, que incorpora el método
de la OMS para el alivio del dolor relacionado con cancer, es la segunda publicacion mas
traducidade la OMS. Ademas del inglés, esta disponible en 19 otras lenguas: arabe, brasilero,
bulgaro, chino, croata, checo, francés, aleman, guajiri, hindd, hingaro, italiano, japonés,
portugués, ruso, espafiol, tailandés, turcoy vietnamés. Esta publicacion, con mas de un cuarto
de millén de copias vendidas y distribuidas, refleja una creciente conciencia del problema del
dolor en cancer. EIl método de la OMS enfatiza que un pequefo nimero de drogas
relativamente baratas, incluyendo la morfina, son los principales apoyos para el manejo del



dolor en cancer. Pruebas en terreno han demostrado la eficacia de estas orientaciones en la
mayoria de los pacientes con cancer. El método original de la OMS ha sido actualizado y
publicado en la segunda edicién de Alivio del Dolor en Cancer.

Estrategia general

En la practica, la mayoria de los pacientes tratados en hospicios o por equipos de cuidados
paliativos tiene cancer. La Medicina Paliativa es parte de un enfoque global para el control del
cancer. El tratamiento curativo mediante cirugia, radioterapia y/o quimioterapia
frecuentemente tiene que ser agresivo ("radical") si se quiere que sea exitoso. Este tipo de
tratamiento se justifica solamente:

- Cuando la curacién es posible;
- Cuando hay una posibilidad realista de prolongar la sobrevida;
- En ensayos clinicos sobre un método de tratamiento nuevo, potencialmente efectivo.

La decisién de limitar la terapia curativa y ofrecer cuidados paliativos es una decision crucial;
los intentos por curar lo incurable no van en el mejor interés del paciente que realmente
necesita cuidados paliativos.

Incluso, el tratamiento anti-canceroso no radical (llamado tratamiento paliativo) no deberia
ofrecerse a menos que exista una posibilidad real de que las cargas fisicas, psicoldgicas vy
financieras del tratamiento sean sobrepasadas por los potenciales beneficios que ella ofrece
al paciente. Desde el puntode vista del paciente, prolongarlavida por unas semanas o meses,
generalmente no es una justificacién adecuada para iniciar una terapia cuyo costo sera una
calidad de vida marcadamente reducida durante la mayor parte del tiempo extra, a causa de
los efectos adversos o de la ruina econdmica inducida por los gastos incurridos. En la mayoria
de los paises desarrollados, a pesar de que la sobrevida general del cancer a cinco afios plazo
excede el 50%, cerca del 70% de todos los pacientes con cancer aun necesita, tarde o
temprano, cuidados paliativos. En paises en vias de desarrollo la cifra alcanza el 90%. En la
practica, hay algunos pacientes que se benefician de tratamientos paliativos vy
de cuidados paliativos simultaneamente. En estos casos, lo adecuado es ofrecer un paquete
de cuidados compartidos, involucrando tanto al equipo de oncologia como al de Medicina
Paliativa.

Una paradoja

Aquellos que visitan un hospicio por primera vez frecuentemente comentan que no es el lugar
oscuro y deprimente que habian imaginado. Encuentran, en cambio, un lugar que irradia vida
e incluso alegria. Es un descubrimiento que resulta extrafo: vida y alegria en medio de la
muerte y la angustia. Sin embargo, es quizas precisamente en esta paradoja donde reside el
"secreto" de la Medicina Paliativa.
Procurar crear (artificialmente) una paradoja de esta naturaleza es probablemente imposible.
Irradiar vida y alegria en medio de la muerte y de la angustia es el resultado final de realizar
actividades muy a ras de tierra, que tiene su origen en una compasion humana practica, como
son los cuidados de enfermeria, el manejo de los sintomas y el apoyo psicoldgico. Esto es, a
su vez, producto de una actitud de respeto por el pacientey de una actividad corporativa en
la que el individualismo es balanceado por el trabajo en equipo y viceversa. La "casa del
hospicio" (Fig. 1) es una buena imagen para expresar esto, con sus piedras angulares de
aceptacion ("pase lo que pase no te abandonaré") y de afirmacion ("puedes estar muriendo,
pero tu eres importante para nosotros"). El cemento que mantiene unidos los distintos
componentes de la casa estd dado por la esperanza, la apertura y la honestidad.



Cuidar de los moribundos no es facil. Un médico lo describié como "extremadamente doloroso
pero muy recompensante". Es dificil pero, paraddjicamente, con frecuencia tiene una nota
positiva, no sélo para los profesionales de la salud. Después de la muerte de su mujer, un
periodista escribié lo siguiente: "Por supuesto que un cancer terminal es inefablemente
horrible. Este aspecto no necesita ser enfatizado. Sin embargo, la bendiciéon que es corolario
de ese horror resulta mas dificil de imaginar... Yo creo que mi esposa supo mas de nuestro
amor y nosotros mas del suyo durante esos meses espantosos, que en cualquier otro tiempo...
El sufrimientode unaenfermedad largay terminal no es un desperdicio. Nada que pueda crear
esa ternura puede ser un desperdicio. Como destructor, al cancer no le gana nadie. Pero
también es un sanador; un agente de sanacion".
Un paciente moribundo con una enfermedad de motoneurona (paralisis) llamaba a la
enfermedad terminal "enfermedad del encuentro". Después de varias semanas hospitalizado
en el hospicio St. Cristopherdijo: "Lo he visto una y otra vez: pacientey familia; pacientey
paciente; paciente y equipo médico... enfermedad del encuentro”.

Etica de la medicina paliativa

La ética de la Medicina Paliativa es, por supuesto, la misma que la de la medicina en general.
Quizas el mayor desafio que enfrentan los médicos en relacion a la Medicina Paliativa es la
cuestién acerca de la veracidad con los pacientes terminalmente enfermos. La reticencia a
compartir con los pacientes la verdad acerca de su condicion se origina, en ultima instancia,
en el miedo que tiene el propio médico a la muerte y en las presiones culturales asociadas.
Aun se afirma con frecuencia que decirle al paciente que esta terminalmente enfermo destruira
su esperanzay lo llevara irreversiblemente a la desesperacion y a la depresién. En realidad,
con frecuencia ocurre lo contrario: son la mentiray la evasion lo que aisla a los pacientes tras
un muro de palabras o de silencio, que les impide acceder al efecto terapéutico que tiene el
compartir sus miedos, sus angustias y sus otras preocupaciones. No es posible practicar la
Medicina Paliativa sin un compromiso previode apertura y honestidad. Por tanto, para muchos
médicos el primer desafio ético es el equiparse a si mismos de buenas habilidades de
comunicacién y de sensibilidad. Afortunadamente, la conciencia de esta necesidad ha ido
creciendo, pero la carencia global de entrenamiento en este campo es algo alin muy difundido.

a) Tratamiento apropiado

Los médicos tienen unaresponsabilidad dual, asaber: preservarla viday aliviarel sufrimiento.
Sin embargo, hacia el final de la vida el alivio del sufrimiento adquiere una importancia mayor
en la medida en que la preservacién de la vida se hace progresivamente imposible. Parte del
arte de la medicina es decidir cuando el soporte vital es esencialmente indtil y, por tanto,
cuando se debe permitir que sobrevenga la muerte sin mayores impedimentos. Un médico no
esta obligado ni legal ni éticamente a preservar la vida "a toda costa". La vida debe ser
sostenida cuando desde el punto de vista biolégico es sostenible. Las prioridades cambian
cuando un paciente esta claramente muriendo; no hay obligacidon de emplear tratamientos
cuando su utilizacion puede ser descrita -en el mejor de los casos- como una prolongacion del
proceso de morir. Un médico no tiene ni el deber ni el derecho de prescribir la prolongacion
de la muerte.

De este modo, la pregunta no es si "tratar o no tratar", sino "cual es el tratamiento mas
apropiado", de acuerdo a las perspectivas bioldgicas del paciente y a sus circunstancias
personalesy sociales. El tratamiento que es apropiado para un paciente agudamente enfermo
puede no ser apropiado para un moribundo (Fig. 2 y 3). Las sondas nasogastricas, las
infusiones intravenosas, los antibidticos, la resucitacion cardiopulmonar y la respiracion
artificial son medidas de soporte que deben ser utilizadas en enfermedades agudas o agudas
sobre crdnicas para asistir al paciente a través de la crisis inicial hacia la recuperacion de la



salud. Usar esas medidas en pacientes que estan proximos a la muerte y sin expectativas de
recuperar la salud es habitualmente inapropiado (y, por tanto, mala medicina).

La atencidén médica es un continuo que va desde la curacién completa, por un lado, hasta el
alivio sintomatico, por el otro. Muchos tipos de tratamientos abarcan el espectro completo,
como es el caso de la radioterapia y, en menor medida, de la quimioterapiay de la cirugia.
Por tanto, es importante tener claramente presente el objetivo de la terapia al emplear
cualquier forma de tratamiento. Los puntos clave que se deben tener en cuenta para decidir
qué es apropiado, son:

- Las perspectivas biolégicas del paciente;

El propdsito terapéutico y los beneficios de cada tratamiento;

Los efectos adversos del tratamiento;

La necesidad de no prescribir una prolongaciéon de la muerte.

A pesar de que la posibilidad de una mejoria inesperada o una recuperacion no deben ser
ignoradas, hay muchas ocasiones en las que es apropiado "darle una oportunidad ala muerte".
No obstante, muchos médicos encuentran extremadamente dificil cambiar de un modus
operandi orientado a la curacion a uno centrado en las medidas de confort. Quizas sea ésta
una de las razones por las que la "voluntad antecedente" esta siendo una practica cada vez
mas popular en muchos paises.

b) Oposicion a la eutanasia

La oposicidn casi unanime de los médicos y enfermeras paliativistas al suicidio médicamente
asistido y a la eutanasia, nace de la observacion de la realidad de innumerables pacientes
moribundos. En vez de atenuar las actitudes hacia esas opciones, esta observacion parece
endurecerel antagonismo. Las razones para ello son muchas e incluyen tanto la vulnerabilidad
y ambivalenciadelos pacientes, como el hecho de que la mayoriade los pacientes que solicitan
suicidio asistido o eutanasia cambian de opinion cuando se les proveen cuidados paliativos de
buena calidad. Otra razon es la aparente imposibilidad de contener esta practica dentro de
ciertos limites si llegara a legalizarse.

El término "eutanasia indirecta" ha sido usado para describir la administracién de morfina a
pacientes cancerosos con dolor. Esto es incorrecto; dar una droga para disminuir el dolor no
puede ser equiparado a dar deliberadamente una sobredosis de ella para terminar con una
vida. Acortar marginalmente la vida por el uso de morfina o drogas relacionadas constituye
un riesgo aceptable en estas circunstancias (principio del doble efecto). Sin embargo, cuando
son usadas correctamente estas drogas son mucho mas seguras de lo que comunmente se
supone. Por otro lado, existe evidencia circunstancial de que aquellos pacientes cuyo dolor ha
sido aliviado viven mas que aquellos cuya nutricién y reposo siguen siendo interferidos por un
dolor persistente.

c) Nutricion e hidratacion

Cuando el paciente se aproxima a la muerte, la ingesta de comida y fluidos generalmente
disminuye. Es en este punto cuando surge la pregunta acerca de la administracién de fluidos
por medios artificiales. La opinidn tradicional de los hospicios es que cuando el interés por la
comiday los fluidos se hace minimo, un paciente terminal no deberia ser forzado a recibirlos.
De hecho, comer y beber puede no ser relevante para un paciente en esas circunstancias, en
gue la atencién esta volcada hacia el interior o hacia el "mas alla". Sin embargo, muchos
pacientes moribundos reciben automaticamente fluidos endovenosos cuando no son capaces
de mantener un balance hidrico normal. La principal razén de ello es que parece existir la
creencia que la deshidratacién causaria angustia en una persona cercana a la muerte. Sin
embargo, el personal de los hospicios generalmente opina que la deshidratacién puede ser



beneficiosa, mientras que la hidratacion puede ser incluso perjudicial. Se afirma, asi, que con
la deshidratacién el volumen urinario disminuye, existiendo menos necesidad de orinar o
cateterizar la via urinaria y menos episodios de "cama mojada". Se dice que la reduccion de
las secreciones pulmonares disminuiria la tos, las sensaciones de asfixiay ahogo y la necesidad
de aspiraciones de la via aérea. Asimismo, ladisminucion de las secreciones gastrointestinales
resulta en menos episodios de vomitos en pacientes con obstruccion intestinal. EI dolor
también puede disminuira causa de una reduccién del edema que rodea las masas tumorales.

La hidratacidon endovenosa también tiene efectos psicosociales negativos, pues la infusién
actla como una barrera entre el paciente y su familia. Es mas dificil abrazar al cényuge que
esta conectado a un tubo plastico, y los médicos y enfermeras tienden a distraerse de los
aspectos mas humanos de la atencién por controlar el balance de fluidos y la quimica
sanguinea. Con frecuencia, la familia se angustia cuando los pacientes proximos a la muerte
disminuyen drasticamente su ingesta oral. Hay que establecer, entonces, cudles son sus
sentimientos hacia la terapia endovenosa y el significado que le atribuyen, para explicarles la
racionalidad de discontinuar esa terapia. La decisién acerca de la conveniencia de rehidratar
debe centrarse mas en el confort del paciente que en el objetivo de proveer una éptima
nutricién e hidratacion.

Por otro lado hay quienes afirman que la administracién de fluidos por via hipodérmica (500-
1500 ml/24hrs.) evita muchas de las objeciones que se hacen a los otros métodos de
hidratacion. Sin embargo, hasta la fecha no hay evidencia de que la rehidratacion logre que
los pacientes estén generalmente mas confortables. Se ha reportado que los fluidos
hipodérmicos podrian aliviarel delirio en algunos pacientes moribundos. Porotro lado, también
se ha reportado una me joria cognitiva después de retirar la hidratacion.

Entre las indicaciones para rehidratar estaria que el paciente sienta sequedad de boca a pesar
de un buen cuidado oral. La sequedad oral es comun en los pacientes con cancer y no se
relaciona sélo con la deshidratacion, sino también con otras causas como las drogas, las
infecciones orales, la radioterapia local, la oxigenoterapia y la respiracion bucal. Por tanto, es
improbable que la sola hidratacién artificial resuelva el sintoma de sequedad bucal en la
mayoria de los pacientes. Por otro lado, la sequedad de boca puede ser aliviada en gran
medida por una higiene oral cuidadosa y con la administracionde 1 - 2 ml. de agua mediante
una pipeta o jeringa en la cavidad oral cada 30 a 60 minutos.

Rehabilitacion

A pesar de que para los extrafios resulte probablementesorprendente, la rehabilitacion es una
parte integral de la Medicina Paliativa. Muchos de los pacientes terminales estan restringidos
innecesariamente, con frecuencia por parte de sus mismos familiares, incluso aunque sean
capaces de un mayor grado de actividad e independencia. El potencial maximo de un paciente
s6lo se alcanzara si se alivian los sintomas molestos y si un médico dedicado lo anima
amablemente.

No todos los médicos aprecian las oportunidades de rehabilitacidon que existen en pacientes
con cancer avanzado. Esto se debe, en parte, a la inexperiencia que ellos tienen en cuidados
paliativos, pero posiblemente también a las actitudes excesivamente negativas que aun
existen en relacién al cancer. Se puede vivir 5 0 mas afios con metastasis éseas de un cancer
de mama. La hormonoterapia puede cambiar radicalmente el prondstico de un paciente con
cancer de préstata diseminado recientemente diagnosticado. La sobrevida media después del
diagndstico de un cancer de pancreas puede ser menor a 6 meses, pero eso significa que la
mitad de los pacientes vivird mas que eso y unos pocos incluso mucho mas. Ademas, el solo
alivio de los sintomas puede producir una considerable mejoria a corto plazo.



Como ya se ha dicho, en muchas unidades de cuidados paliativos alrededor del 50% de los
pacientes admitidos por primera vez son dados de alta hacia su casa con sus familiares. Ello
muestra que el objetivode los cuidados paliativos de proveer un sistema de soporte que ayude
a los pacientes a vivir lo mas activa y creativamente posible hasta la muerte, no es un
sentimiento vacio. El concepto de que se puede vivir con cancer hasta que sobrevenga la
muerte es aun extrano para muchos de los pacientes y sus familiares, pero también lo es para
muchos médicos y enfermeras. El cancer es un espectro de alteraciones e incluso cuando es
curable las tasas de progresion pueden variar.

No obstante, no todas las unidades de cuidados paliativos adoptan un enfoque rehabilitador
en el cuidado de los pacientes. Algunas asumen un enfoque sobreprotector, tendiendo a
mantener hospitalizaciones mas prolongadas y menos altas. En otras, en cambio, se fomenta
la independencia de los pacientes.

En el mejor de los casos, la Medicina Paliativa estimula a los pacientes a ser creativos,
restaurando o mejorando asi su autoestima. El énfasis en "hacer" en vez de "ser atendido"
ayuda a los pacientes a vivir y a morir como personas. En muchos casos, un estimulo amable
e imaginativo es todo lo que se necesita para que un paciente inicie una actividad que lo lleve
a un sentimiento de mayor bienestar. Consecuente con ello, algunas unidades de cuidados
paliativos estimulan la creatividad a través de la escritura de poemas y del arte en general.

Esperanza

Crear metas realistas con los pacientes es una forma de restablecery mantenersu esperanza.
En un estudio se vio que los médicos y enfermeras que trabajan en Medicina Paliativa
proponian significativamente mas metas a sus pacientes que sus contrapartes en un hospital
general. Pero la esperanza también estd relacionada con otros aspectos de la vida y de las
relaciones personales (Tabla 1). La comunicacion de verdades dolorosas no tiene por qué ser
equivalente a destruir la esperanza; la esperanza de la recuperaciéon puede ser reemplazada
por una esperanza alternativa. En los pacientes préximos a la muerte la esperanza tiende a
centrarse en:

- En el ser mas que en el lograr;
- Las relaciones con otros;
- La relacién con Dios o con un "ser superior".

Es posible, por tanto, que la esperanzaaumente cuando una persona se aproximaa la muerte,
siempre que se mantengan una atencién y un confort satisfactorios. Cuando queda poco que
esperar, aun se puede esperar no ser dejado solo a la hora de morir, y morir en paz.

Acompainamiento calificado

Algunos han expresado temor de que la Medicina Paliativa se convierta en una "técnica" mas
dentro de la gran corriente de medicina altamente tecnificada; una técnica tras la cual los
profesionales puedan esconderse y a través de la que puedan ejercer "poder". Este peligro se
puede evitar si la Medicina Paliativa continda siendo una forma de acompafiamiento: el
acompanamiento de profesionales calificados a aquellos que estan muriendo.

En las crisis todos necesitamos compafiia. Al morir necesitamos una compania que pueda
explicarnos por qué tenemos dolor, dificultad para respirar, constipacion, debilidad, etc.;
alguien que pueda explicarnos en términos simples lo que esta sucediendo. La explicacion es
clave en la terapia, pues reduce psicolégicamente la magnitud de la enfermedad y de los



sintomas. La situacién deja de estar rodeada de un total misterio cuando hay alguien que
puede explicar lo que esta pasando. Eso es tranquilizador.

La gente suele comentar a las personas que trabajan en cuidados paliativos: "Supongo que
ustedes se endurecen con el tiempo y desarrollan un muro protector". La respuesta es un
enfatico: "iNo!" Obviamente, el médico y la enfermera paliativistas estan mas familiarizados
con los muchos y variados desafios que impone una enfermedad terminal y adquieren asi una
cierta confianza. Sin embargo, eso no es lo mismo que endurecerse. En muchos casos la
verdad es justamente lo contrario: a medida que pasan los afios se sienten cada vez mas
vulnerables. La Medicina Paliativa es, y siempre sera, extremadamente demandante de los
recursos emocionales de los prestadores de salud. Es dificil decirle a un paciente: "Si, es
cancer" o " Si, parece que la enfermedad estd ganando". Y especialmente dificil cuando el
paciente tiene 16 6 26 afios. Incluso a los 76 u 86, no es facil. De hecho si alguna vez parece
facil el médico puede estar seguro de que ya no esta siendo de mucha utilidad para sus
pacientes.

Como una persona puede brindar apoyo a otra es en ultima instancia un misterio. La
investigacion en el campo del consejo ha mostrado que para que una relacidn terapéutica sea
lo maximo de beneficiosa es necesario que el terapeuta
manifieste empatia, calidez y autenticidad. Debe enfatizarse, ademas, el valor del contacto
fisico. En Anatomia de una enfermedad el autor escribe sobre:

"el total vacio creado por la afioranza inerradicable, persistente y recurrente de un contacto
humano cédlido. Una sonrisa carifosa y un apretén de manos tenian mas valor incluso que las
ofertas de la ciencia moderna, pero estas ultimas eran mucho mas asequiblesquelo primero".

Una enfermera observd que hay dos tipos de médicos: "Médicos al lado de la cama, que se
interesan por el paciente y médicos a los pies de la cama, que se interesan por la condicion
del paciente". Desafortunadamente, muchos médicos usan "comportamientos distanciadores"
especificos cuando tratan con sus pacientes. Los médicos necesitarian modificar su
comportamiento si quieren ser un verdadero apoyo para los pacientes moribundos y sus
familias. Es necesario aprender a "escuchar activamente" para facilitar la expresién de las
emociones negativas y de los temores. Una forma de abrir la puerta a las preocupaciones no
expresadas del paciente es plantear preguntas abiertas, como por ejemplo: "écdmo esta
hoy?", "écomo ha estado desde la Ultima vez que nos vimos?", "écomo ha reaccionado su
familia ante la enfermedad?".

Hacia una atencion totalmente personalizada

El aliviodel dolory de los otros sintomas angustiosos es considerado, con razon, el fin primario
de la Medicina Paliativa. Alli donde se ha introducido la Medicina Paliativa, la expertise en el
manejo de los sintomas ha significado que los pacientes puedan esperar estar practicamente
libres de dolor. También se puede esperar un alto grado de alivio de muchos otros sintomas.
Sin embargo, al no estar distraidos y agotados por un dolor no aliviado, los pacientes pueden
experimentar mayor angustia emocional y espiritual cuando contemplan la proximidad de su
muerte. Son pocos los que hacen esto con equilibrio; la mayoria se defiende a si mismos
psicolégicamente de diversas formas; y algunos se ven sobrepasados por la angustia, la rabia
o el miedo a lo que les estd pasando. En consecuencia, se ha sugerido que un hospicio es un
"lugar seguro para sufrir". Los pacientes deben saber que la confusién y la angustia son un
signo de que estan experimentando una reaccidon de ajuste mayor y no de que se estan
volviendo locos, ya que el miedo a la locura con frecuencia supera al miedo a la muerte.

Es necesario ofrecer una atencién totalmente personalizada (Tabla 3). El equipo debe procurar
ayudar a que el paciente dé lo mejor de si, segun su personalidad, su familia, su cultura, sus
creencias, su edad, su enfermedad, sus sintomas, sus ansiedades y sus temores. Es necesaria



la flexibilidad; hay que saber encontrara los pacientes alli donde se encuentran social, cultural,
psicoldgica, espiritual y fisicamente. No existe algo asi como el paciente moribundo tipico.

Aspectos espirituales del cuidado

Histéricamente, los hospicios modernos tienen su raiz en la fe cristiana, aunque en la practica
deberia decirse mas ampliamente: en el teismo. El compromiso de los judios ha sido evidente
desde los primeros momentos y ahora existe también una asociacion de hospicios budista. El
trabajo con los moribundos exige fe en la vida. Esto es verdad tanto si ella se expresa como
si no. Se estima que la vida tiene un sentido y un propodsito aun durante una enfermedad
terminal. Esta conviccién se manifiesta mas en las 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 necesidades emocionales de los moribundos; pero mucho
menos sobre los aspectos espirituales de su atencién. Sin embargo, la vida humana no estd
gobernada simplemente por instintos y hormonas. Los deseos humanos se extienden mas alla
de las necesidades basicas de comida, confort y compaiiia. La gente se cuestiona; y las
criaturas que se cuestionan, preguntan: "épor qué?" Como dice Nietzsche, "aquel que tiene
por qué vivir puede soportar casi cualquier como". Cuando estd muriendo, mucha gente se
cuestiona su vida por primera vez:

"¢He vivido una buena vida?"
"Nunca le he hecho dano a nadie"
"¢Por qué me ocurre esto a mi?"

"¢Qué he hecho para merecer esto?"

Sélo una pequefia minoria conversa sobre estos temas con su médico. Sin embargo, la mayoria
lo hace con una enfermera, una asistente social o con parientes o amigos cercanos. La gente
es muy perceptivay es poco probable que los pacientes involucren al personal de salud si
sienten que la comunicacion a este nivel puede causarles disconfort.

Lo "espiritual" abarca la esencia de lo que significa ser humano; incluye aquellas experiencias
de la vida humana quetrasciendenlos fendmenos sensibles. Con frecuencia estas experiencias
dan origen a reflexiones teoldgicas, respuestas religiosas y creencias éticas. Muchas de las
caracteristicas de la "casa de los hospicios" (Fig.1) se relacionan con la dimensidn espiritual
del hombre: aceptacion, afirmacion, belleza, creatividad. Aquellos que se acercan al final de
su vida a menudo tienen necesidad de perddén y de reconciliacion; de restablecer "buenas
relaciones".

Trabajo en equipo

El trabajo en equipo es un componente esencial de la Medicina Paliativa. Trabajo en equipo
significa practica integrada. Sin embargo, seria ingenuo juntar un grupo de personas
altamente diversas y esperar que por el solo hecho de llamarlo equipo funcionara como tal.
Asi como existe la cienciadel manejode los sintomasy el apoyo psicosocial, asi existe también
una ciencia del trabajo en equipo. El trabajo en equipo implica coordinacién de esfuerzos;
facilita la identificacion de los recursos disponibles y evita la duplicacién estéril. En Medicina
Paliativa, el nucleo del equipo generalmente estda dado por una enfermera, un médico, una
asistente social y un clérigo. A pesar de que cada profesion tiene una contribucion especifica
gue hacer, inevitablemente existen areas de sobreposicion. Esto es especialmente valido con
la enfermeria y la medicina. La "difuminacion de los roles" es una caracteristica inevitable del
trabajo en equipo; tambiénloes el conflictoy la necesidad de manejarlo en forma constructiva
y creativa.



Tener una meta comun unifica. Pero aunque pueda ser facil coincidir en el objetivo general de
alcanzar la mejor calidad de vida posible para la persona moribunda, el consenso acerca de lo
que constituye una buena calidad de vida es mas dificil de alcanzar. No obstante, una ventaja
del trabajo en equipo es que la situacién del paciente puede ser percibida de un modo mas
global que lo que generalmente ocurre en el caso de profesionales aislados.

Cuando el personal de un hospicio funciona bien como equipo, juntando sus habilidades y
recursos -cuidando unos de otros, asi como también de los pacientes y sus familias- parece
existir un sentimientode rectitud; una especiede alegria y de plenitud que muy raramente se
encuentran en los lugares de trabajo hoy en dia.

Carisma versus rutinizacion

Se ha sugerido que cualquier sociedad alterna entre la rutinizaciéon a que la lleva la burocracia
y el carisma que irrumpe como un fendmeno recurrente. En este contexto, carisma se refiere
a la habilidad de individuos excepcionales de actuar como catalizadores de cambio social; es
el reconocimiento del impacto que puede tener la personalidad en la produccién de
innovaciones radicales en las instituciones y en las creencias establecidas. En relacion a la
evolucion de la Medicina Paliativa en el Reino Unido durante los ultimos 25 afios, Dame Cicely
Saunders fue claramente una influencia carismatica inicial, que fue replicada
subsecuentemente por liderazgos similares en otras localidades:

El liderazgo inherentemente carismatico e inestable, es lo que no tiene una "maquinaria"
organizada a su disposicion y cuyo poder no ha sido ganado a través de procedimientos
institucionales... Esencialmente creativo e intromisor, promueve una nueva orientacion
valdrica, que choca inevitablemente con la existente.... Segun Weber, el liderazgo puede
permanecer carismatico solamente mientras el nimero de seguidores es pequefio, es decir,
al comienzo de un movimiento exitoso. Cuando se expone a la vida diaria, los movimientos
carismaticos se ven confrontados inevitablemente con la necesidad de crear una maquinaria
administrativa, con la adquisicién de fondos y con el problema de la sucesidn, y asi comienza
el proceso de rutinizacion.

¢Estard pasando la Medicina Paliativa desde la influencia creativa e innovadora del carisma al
cémodo ambiente de la rutinizacion? Ojala que no. La mayoria de los programas de Medicina
Paliativa aun no han alcanzado la meta de una atencion totalmente personalizada. Para que
la Medicina Paliativa continle desarrollandose es necesario mantener una tension creativa
entre el carismay la rutinizacién. De otro modo, el movimiento de los hospicios de finales del
siglo XX acabara degenerando en un tranquilo monumento que descansa precariamente sobre
los laureles marchitos, como ha ocurrido con tantos otros antes que él.
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Figura 1. La casa de los hospicios
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Figura 2. Representacion grafica de la enfermedad aguda. Los prondsticos biolégicos son
generalmente buenos. Las medicinas de resucitacién aguda son importantes y le permiten al
paciente sobrevivir a la crisis inicial . La recuperaciéon se logra con ayuda de la fuerzas
naturales de curacion , la rehabilitacion es completada por el propio paciente, sin la asistencia
médica continua. (Reproducido con autorizacién de Radcliffe Medical Press).
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Figura 3. Representacién grafica de la enfermedad terminal. Los prondsticos bioldgicos
empeoran progresivamente. Las enfermedades agudas y terminales son, por lo tanto,
entidades patofisioldgicas distintas. Las intervenciones terapéuticas, que con propiedad
pueden ser descritas como prolongacién de la angustia del morir, son tanto futiles como
inapropiadas. (Reproducido con autorizaciéon de Radcliffe Medical Press).

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

Disminucion Aumento

Sentirse devaluado Sentirse valorado

. . Relaciones

Abandono y aislamiento: .~ """ "

significativas:

"conspiracion del silencio"

"no hay nada mas que
hacer"

recuerdos
humor

Falta de orientacion/

Metas realistas
metas

Dolor y disconfort noAlivio del dolor y
controlados sintomas

Tabla 2: Necesidades de los moribundos

Dimension Necesidad



Fisica
Psicoldgica

Seguridad

Comprension

Autoestima

Social

Aceptacién

Pertenencia

Alivio de sintomas

Sentimiento de seguridad

Explicacion 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 aquellas
personas o cosas de las que se esta apegado;

Desprendimiento amarrar los "cabos sueltos" en materia de

Espiritual

Amor

Reconciliacion

Autovaloracion

Sentido

familiay negocios; traspasarla responsabilidad
a otros

Expresiones de afecto; contacto humano, por
ejemplo, tacto

Oportunidad de sanar las relaciones heridas y
de buscar el perdon

Conocimientode que uno es queridoy valorado

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



