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A lo largo de la historia, siempre hubo una enfermedad
que para la gente tenía connotaciones mágicas,
demoníacas o sagradas. En la antigüedad era la lepra y
curarla era uno de los milagros más frecuentes en la vida
de Cristo. Enla EdadMedia, era la sífilisy actualmente es
el cáncer la enfermedad tabú. Carece del halo románti-

co que a principios de siglo tuvo la tuberculosis, incura-
ble casi siempre, y comparte con la lepra y con la sífilis
que no debe ser pronunciado su nombre. Los médicos
utilizan eufemismos para invocarlo, la mayoría de las
veces de forma incomprensible para el lego con el fin de
disimular.Cáncer equivale a mutilación y muerte y aun-
que es cierto que existen otros padecimientos igualmen-
te mortales, el cáncer está considerado ahora como la

enfermedad incurable por excelencia. Lepra, peste, sífi-
lisetc. al hacerse curables, han perdido su carácter tre-
mendo y sagrado y estas características las ha heredado
el ~ncer.

Dado el enorme progreso de la Medicina, las enferme-
dades infecciosas han sido eliminadas prácticamente
como peligrode muerte; cuadros tan graves antaño como
la diabetes, se han vuelto perfectamente controlables e
incluso las enfermedades cardiovasculares suelen tener

un decurso lento y permitir cierto control. Apesar de que
como causa de muerte lasenfermedades cardiovascu lares

superan al cáncer, éste tiene una connotación siniestra
de la cual carecen aquéllas.

Posteriormente, el desarrollo de la cirugía, la anestesia y
la reanimación etc. ha hecho posible la realización de
trasplantes de órganos y más modernamente, de órga-
nos artificiales. Todo ello ha conducido a un gran incre-
mento en las expectativas de vida, que han pasado de

Director Ullicbd 1v1eclicillJ I'JliJtivJ. HosIJit,ll Gr,lI1 ClI1JriJ. ESIJ,lllJ

los 40 años al principio de siglo, a los casi 80 de la actua-
lidad. Esto, como es lógico, se reíiere a los países desa-
rrollados. Nunca debemos olvidar que actualmente
mueren 35.000 niños cada día y que en muchos países
(nordeste del Brasil,Afganistán etc.), las expectativas de
vida al nacer no llegan a los 40 años, es decir, igual que
el siglo pasado.

Todos estos avances han generado en la sociedad una
especie de delirio de inmortalidad, otorgando al médico
una sabiduría, omnipotencia y omnisapiencia que, lógi-
camente, no posee.

EL HOMBRE ANTE LA MUERTEEN
LA SOCIEDAD DE HOY

Debemos hacer un breve análisis del comportamiento
del hombre ante la muerte para poder entender el com-
portamiento del hombre, de la sociedad, ante el cáncer
(que aparece como sinónimo) y ante los eníermos que
caminan decididamente hacia ella, es decir loseníermos

terminales. Espreciso destacar que durante muchos si-
glos los hombres morían de una manera bastante simi-
lar,sin grandes cambios, hasta hace cuatro o cinco déca-
das que, de repente, comenzó a cambiar de íorma radi-
cal. Antaño, el hombre moría en su casa, rodeado de su
íamilia (incluidos los niños), amigos y vecinos. Losniños
tenían así contacto temprano y repetido con la muerte:
primero sus abuelos, después sus padres etc. Cuando se
hacía mayor y le tocaba morir a él, desde luego no le
pillaba tan de sorpresa y desprovisto de recursos como
sucede hoy. Hoya los niños precisamente se les aleja de
la casa cuando alguien va a morir. Eleníermo eríl el pri-
mero en saber que iba a morir (USintiendoque su íinal se
acercaba..."). Hoy porel contrario, al eníermo casi siem-
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preseleoculta la gravedadde sueníermedad.Eranlos
momentosde losgrandesamores,perdonesy despedi-
das.Losrepartosdehaciendas,losCJltimosconsejosa los
hijos.Elsacerdoteacudíaa lacasadel eníermoadarlela
Extremaunción(Viático)con el monaguillo tocando la
campanilla.Losciudadanosseuníana lacomitiva.Hoy,
porel contrario,esírecuentequenoseautoricelaentra-
dadelSacerdotepormiedoaqueeleníermo"sospeche"
sugravedad.Tanesasí,que la Iglesiasehacansadode
dar la extremauncióna cadáveresy en el 2QConcilio
Vaticanole han cambiadoel nombrepara lIamarloSa-
cramentode losEníermos,de íormaque no hayaduda
deque la personaque lo recibedebeestarconscientey
saberloqueestásucediendo.Aún así,sesigueviendoen
lasesquelasde los periódicos,que todo el mundo ha
muerto"despuésde recibir losSantosSacramentosy la
bendición de Su Santidad", aunque la personahaya
muertode repentecontraunárbolen lacarreterao deun
iníartoen laoíicina.Al tabúdel sexode losúltimostiem-

poslehasucedidoel tabCJde lamuerte.Ahorasepueden
contemplarescenaseróticasen cualquiersitio y a cual-
quier hora y sin embargoestáprohibido hablar de la
muerte.Ahora,lógicamentelosniñosnovienendeParís,
perocon írecuenciaesel abuelitoel que "se ha ido de
viaje".Al debatedel abortova sucediendopocoa poco
el de la eutanasiaete.Y si seoculta la muerte,seoculta
todo lo que nosrecuerdeaella (eníermedad,vejez,de-
crepitudetc.).Nadaquetengaque ver con la muertees
aceptadoenel mundode losvivos.Estosehatraducido
enLlncambioradicalen lascostumbresy ritosíunerarios
y delduelo.No hacemucho,el cadávereraveladoen la
casa,donde acudían los amigosy conocidos.A conti-
nuación,un cocheíCmebrecon el ataúdabríalacomiti-

va que,apie, acompañabaal muertohastael cemente-
rio. Todoestoseríahoy impensabley el embatedel mo-
dernismoha introducidomCdtiplesinnovaciones.Al co-
cheíúnebrelesustituyeunaberlinagrisqueseconíunde
en lavoráginede lacirculación.Elcadáveresveladoen
lostanatorios,a lasaíuerasde lasciudades,cuantomás
lejosmejor.Allí sepuedeencontrarde todo: ílores,bar,
restauranteete.Empresasespecializadasseencargande
lo que ya esel "gran negociode la muerte",sobretodo
en losEstadosUnidos.Ha aumentadoel númerodecre-

macionesy es habitual la tanatopraxia,por la cual y a
travésde personaldebidamenteíormado,seprocedea
restaurarel cadáver(heridas,ete.)y a suembellecimien-
topor mediodemaquillaje,masajes,cremasete.Seasis-
te en la actualidada una verdaderadesritualización,a
una desimbolizacióny a una proíesionalizaciónde las
conductasíunerarias.Lamuerteesel íracasototal de la
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sociedad construida sobre el binomio de la producción
y del consumo. Anuncia el íin del consumo. Y en un Cd-

timo esíuerzo consigue todavía transíormar la propia
muerte en mercancía de consumo en correspondencia
con el estatussocial. Decía Reverdin que en la sociedad
que vivimos, donde los medios de comunicación nos

bombardean continuamente con un prototipo de ima-
gen a imitar (Gente joven y guapa), donde el objetivo es

laacumulación de bienes, deíama y de poder, poco tiem-
po y ganashay de pensaren el asuntoescabrosode nuestra
íinitud, de nuestra propia muerte. En los años sesenta,se
gastaron en los EstadosUnidos 5 billones de dólares en

productos cosméticos y rejuvenecedores y solamente 1
billón en cuidar a susancianos. Así nos encontramos con

una sociedad que, siendo mortal, rechaza la muerte. Este

rechazo social a la muerte, no creo precisamente que le
haya ayudado al hombre en el momento en que tiene
que enírentarse a ella. Contrasta, en eíecto, este rechazo

total por parte de la sociedad y la angustia, mayor que
nunca, que el hombre, individualmente, siente ante ella.
Estasensación del hombre actual ante la muerte, ha sido

períectamente descrita por Aries: "los hombres o bien in-

tentan ponerse al abrigo de la muerte, corno seponen al
abrigo de una bestia salvaje en libertad, o bien le hacen
írente, pero están entonces reducidos únicamente a su
íuerza ya sucoraje, en un enírentamiento silencioso, sin
el auxilio de una sociedad que ha decidido, de una vez
por todas, que la muerte no essu asunto". Seobserva lo
que se ha dado en llamar desocialización de la muerte,

expresión que hace reíerencia a la íalta de solidaridad y
al abandono con respecto a los moribundos, los diíuntos
y también los supervivientes. Elcorolario de estaactitud
es la sustitución de íunciones. Acompañar al agonizan-
te, amortajar el cadáver, velarlo, recibir las visitas de

pésame son cosasque hoy día los íamiliares ya no quie-
ren hacer, aunque tengan que pagar para que otros los

hagan en su lugar. De aquella primera íase, que podría-
mos denominar de muerte íamiliar, se ha pasado a una
muerte escamoteada, escondida, ocultada. Aries decía

que era corno la imagen negativa o invertida: "todo ocu-
rre corno si nadie supiera que alguien va a morir, ni los

íamiliares más cercanos, ni el médico... ni siquiera el
sacerdote cuando, con un subteríugio, se le hace venir.
Cosiíicado, reducido a una suma orgánica de síntomas,

diíunto ya en el sentido etimológico del término (priva-
do de íunción), al moribundo ya no se le escucha corno

a un ser racional, tan sólo se le observa corno sujeto clí-
nico, aislado cuando ello esposible, corno un mal ejem-

plo y se lo trata corno a un niño irresponsable cuya pala-
bra no tiene sentido ni autoridad, Los moribundos ya no
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tienen status y por lo tanto, tampoco tienendignidad".
Poco tiempo setardó en averiguar cual era el sitio ideal
para esconder al moribundo: el hospital. Actualmente la

mayoríade laspersonasvan a morir al hospital. Aunque
hay diferencias entre los distintos países, incluso dentro

del mismo país tambiénhay diferenciasentreel medio
urbano y el medio rural, la realidad es que hoy aproxi-

madamente el GO'XJde laspersonasmuere en el hospital.

EL HOSPITALY LA MEDICINA MODERNA

Elhospital, hoy, es la rnaterialización de la riqueza de los

medios y de las personasque seocupan del paciente. Es

un lugar dotado de una altísima tecnología, capaz de dar

respuestasmédicas adecuadas a un gran nLlmerode per-
sonasenfermas. Es,probablemente, una de las conquis-
tas más importantes de nuestra sociedad. Pero como to-

das las conquistas, tiene que pagar un precio: el de su

complejidad y el de la prevalencia del factor técnico -

científico respecto al humano. Los Hospitales de hoy,
están diseñados arquitectónica y funcionalmente para
satisfacer la mecánica interna de la institución y la con-

veniencia del personal y no para el bienestar del enfer-

mo, al que se considera una imposición, una carga, un

nLlmero. En estascircunstancias la dignidad humana del

paciente recibe en el mejor de los casos,atención míni-

maylosaspectoshumanos de la medicina searrinconan
o se ignoran. No estaría mal, es un decir, que nos acos-
tumbrásemos a tocar en la puerta antes de entrar a ver a

un enfermo,que le llamásemosde I/ustedl/y node I/túl/

ete. Si,por ejemplo, sedespierta a los enfermos a las6 de
.Ia mañana para ponerles el termómetro, essencillamen-

te porque le viene mejor a la auxiliar; si lacomida esa las
12 del mediodía y la cena a las 8 de la tarde (cuando en

ningún hogar de la comunidad en que el hospital está
integradosecomea esas horas), es porque viene bien a
los cocineros, camareras ete.

Algo tan sumamente importante como la alimentación
de los enfermos, supone en nuestroHospital la ridícula
cifra del 2% de todo el presupuesto (incluidos los suel-
dos de todos los profesionales relacionados con ello:

cocineros, pinches, camareras ete.). No quiero hablar de
lo que se ha gastado en tecnología; simplemente en la

reparación de aparatos, nos hemos gastado casi 20 mi-
llones de pesetasmás que en los alimentos de todos los

enfermos durante todo el año pasado. Piénsese que la

falta de apetito es,precisamente, uno de los síntomas más

frecuentes en los pacientes con cáncer terminal. Siaesto
le añadimos un menLImás o menos fijo, a unos horarios

también íijos y que se trata de una comida preparad¡¡,
quizás, para quinientas personas, es muy probable que
la hora de comer sea rnásun suplicio que una satisfac-

ción para dichos enfennos. (Encasa, por el contrario, el
enfermo puede comer lo que le apetezca, a la hora que
le apetezca, preparado como le apetezca y, sobre todo,
elaborado con amor, que esto también se nota).Aunque
el hospital ha conservado la raíz etimológica de su pre-
decesor histórico (hospicios), su vocación ha cambiado

radicalmente. El hospital de hoy, es un sitio para diag-
nosticar y curar y en él trabajan profesionales prepara-

dos y entrenados para diagnosticar y curar y por este mo-
tivo, es un mal sitio para llevar a los enfermos terminales

que, por su definición como veremos después, ya están
diagnosticados y son incurables. Sin embargo, no debe-
ría ser así. Tenemos que tener en cuenta que muchos en-
fermos no llegan a curarse, muchos diagnósticos son in-
completos, muchas terapias se modificancontinuamen-
te, muchas personas mueren... Elverdadero objetivo del

hospital, como de todo acto médico, debería ser el de
ocuparse de una persona que sufre; y a veces ocuparse
de él independientemente de la naturaleza o de la Glusa
de su mal, a veces en ausencia de una alteración orgáni-

ca demostrable. Lamentablemente, esto hoy no esasí.
Lasociedadhadado a los hospitales la responsabilidad
de cuidar a los enfermos terminalessinprepararlespara

ello. Los hospitales generales no están organizados,ni
tienen personal capacitado para ofrecer una atención
efectiva al paciente moribundo y a su familia y no cabe
duda de que con una cuidadosa asistencia, estos enfer-

mos podrían tener una experiencia más positiva en la úl-
tima fase de su vida, si se les cuidara dentro de la comu-

nidad. Debemos recordar que la posibilidad de estudio
del ser humano, como fenómeno natural, ha sido una

conquista fundamental en el desarrollo científico,que
es a partir del Renacimiento cuando el hombre se incor-
pora a sí mismo como parte de la naturaleza y no como

un ente totalmente separado de ella. Esgracias a dicho
avance que ahora estamos en condiciones de exigiro pre-
tender un replanteo de la Medicina. No se trata de un
rechazo de la Medicina científico - naturalista, sino de

una superación de la misma. Quizás el punto de partida
haya que situarlo en Descartes: el reconocimiento de dos

tipos de fenómenos, los de la naturaleza y los espiritua-
les. El dualismo cartesiano, fijó el desarrollo en dos di-
recciones excluyentes entre sí que todavía persisten con

fuerza poderosa: por un lado el desarrollo científico ma-

terialista, mecanicista, y por el otro el metafísico espiri-

tualista.Estesistema dualista, permitió apartar losfenó-
menos humanos, que por su complejidad escapaban a
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la investigación científica de suépoca, íaci litando y po-
sibilitando un prodigioso desarrollo de las ciencias de

la naturaleza. El procedimiento íundamental del mé-
todo y el pensamiento mecanicista consiste en una de

las célebre reglascartesianas de descomponer lo com-
plejo en sus elementos o partes constitutivas. Estaírag-

mentación de las totalidades complejas, a la par que
resultó de gran utilidad en propulsar el conocimiento

cientííico de la naturaleza, tiene la desventaja de que
la totalidad originaria no puede ser obtenida con una

simple adición de las partes, a lo que se agrega el he-
cho de que estas últimas sólo tienen sentido dentro de

la unidad y totalidad originarias. A todo esto hay que
añadir la tendencia, más moderna, de dividir a su vez

el cuerpo humano, segmentado en especialidades mé-
dicas, cada vez más superespecializadas o lo que es lo
mismo, que los médicos cada vez entendemos más de

un trocito más pequeño del cuerpo del eníermo. He-

mos hecho del hombre un puzzle, pero olvidamos que
juntando todas las piezas del puzzle, jamás nos resul-

tará una persona. Nos saldrá un cuerpo, pero lo que
está eníermo no es el cuerpo, sino la persona. Cómo
recomponer los íragmentos de conocimiento y com-
petencia tan parcial izados sin perder las ventajas de
tanta especialización, creo que es uno de los retos en

los que se juega el íuturo de la medicina, que no se
resigna a la derrota en el encuentro, en la compren-
sión y en la curación del hombre eníermo. En la medi-

cina humana que deseamos, la eníermedad esuna parte
de la personalidad: parte alienada o "cosiíicada" de
perturbaciones de la vida, presentes y pasadas. Todo

íenómeno humano es siempre y al mismo tiempo bio-
lógico, psicológico y social. De esta manera, biología,
psicología y sociología, de ninguna manera se exclu-

yen entre sí. Al contrario, se complementan. Además
de la vida biológica, el ser humano semueve en la vida
humana, en la vida de los valores, de las motivaciones,

de los objetivos, de los .sentidos o signiíicados etc.
(Medicina Antropológica de Roí Carballo). Setrata del
estudio cientííico del ser humano (sano y eníermo), de
supersonalidad, de lossucesosde suvida en losquedicha
personalidad seha acuñado (Medicina Biográíica de Von

Weizeker), en las relaciones interpersonales en las que

todo ser humano desarrolla su vida y íorma su persona-
lidad (Medicina Personal de Turner). Esel pasode la bio-
química cantonal (independiente de la persona), a una

subjetivación total de la eníermedad. Estoquiere decir
que cada eníermo coníigura la eníermedad a su modo o

lo que con tanta írecuencia se oye (y tan poco caso se
hace), que no hay eníermedades sino eníennos.
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La alianza con el hombre que suíre, y no sólo la alian-

za contra la eníermedad orgánica, requiere la reconci-

liación entre lo orgánico y lo psíquico, después de va-

rios siglos de una absurda separación entre cuerpo y
alma. Si el objetivo del médico esel de salir al encuen-
tro del suírimiento del eníermo; si es verdad, como lo

es, que el suírimiento está motivado por problemas

orgánicos, psicológicos y sociales, entonces el perso-
nal sanitario no sólo debe conocer las eníermedades

orgánicas y lasterapias correspondientes, sino también

las psicológicas y las sociales. De lo contrario, no seve

qué diíerencia hay entre el médico y el veterinario. En
el acto de inauguración de las Primeras Jornadas Ca-

narias de Cuidados Paliativos que secelebraron en Las

Palmas hace unos años, el Consejero de Sanidad del
Gobierno Canario dijo que nunca la Medicina había

sido tan eíectiva como lo es ahora y sin embargo nun-
ca los eníermos habían estado tan descontentos como

hoy. Estaaíirmación, que es por supuesto cierta, tiene
a la íuerza que hacernos meditar. Cayeron en mis ma-
nos poco después los resultados de una encuesta rea-

lizada por el Ministerio de Sanidad de nuestro país, en
la que los usuarios maniíestaban a qué cosa daban ellos

más importancia cuando acudían a un Centro Especia-

lizado. Los resultados creo que pueden arrojar algo de
luz para comprender el problema. Resultó que lo más
importante para los eníermos era el interés mostrado

por el médico para conocer su problema de salud
(32.4'Y<,).En segundo lugar, el trato humano recibido

por el médico (27.3%). Entercer lugar, el trato humano
del personal sanitario en general (23.5%). Solamente

en cuarto lugar, íiguraba la competencia del médico

(14.1%)Yendecimoquinto lugarel equipamientoe ins-
talaciones del centro (6.5%), esdecir, estasdos ¡jltimas

cosas, lo que más valoramos los médicos. Estasciíras

hablan por sísolasy yo creo que en esadisparidad entre
lo que busca la persona eníerma y lo que la medicina
de hoy le oírece, radica el creciente descontento de los
ciudadanos (y de rebote, también de los sanitarios).

Todo lo dicho hasta aquí, respecto a la deshumani-
zación y íragmentación de la medicina moderna alta-
mente tecniíicada, el deterioro de la relación médico

eníermo, los "hospitales inhóspitos", la insatisíacción
y descontento de los usuarios etc. adquiere, como es

lógico, una importancia decisiva en los pacientes de-
nominados terminales, que ya no van a necesitar casi

nunca de las ventajas de la alta tecnología y sin em-
bargo van a suírir con írecuencia todos sus inconve-
nientes
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ELPROBLEMADE LOS ENFERMOSTERMINALES

Loselementos fund<1ment,desque definirán 1<1enferme-
dad terminal, son los siguientes:

l. Presencia de una enfermedad avanz<1da,progresiva e
incurable.

2. Faltade posibilidades razonables de respuest<1al tra-
tamiento específico. En la p<1l<1bra"razonable" se es-
conde parte del problem<1de 1<1actuación con los en-
fermos terminales. Por un lado, tiene una importancia
decisiva haber agotado todos los recursos terapéuti-
cos de que se dispone en la actualidad antes de eti-
quetar a un enfermo como terminal (existe el peligro
de perder un enfermo potencialmente curable). Pero
por otro lado, si no se es muy sensato a la hora de in-
terpretar la p<1labra"razonable", se corre el riesgo de
caer en lo que se denomina encarnizamiento o furor
terapéutico. No debemos confundir lo que es alargar
la vida (obligación de todos los s,lnitarios), con pro-
longar la agonía (procedimiento "Itamente inmoral).
Alguien dijo que la tecnología médica, que es una
bendición, puede transformarse en una maldición. O
en pal<1brasde Esopo: "la mejor de las cosas, puede
también ser la peor al mismo tiempo, dependiendo
del uso que se haga de ella". Dicho encarnizamiento
terapéutico, ocasiona a veces prolongadísimas ago-
nías y existen casos que, por la celebridad de sus pro-
tagonistas son conocidos por todos, como por ejem-
plo los siguientes: Harry Truman que fue Presidente
de los Estados Unidos, murió el 26 de Diciembre de
1972 a los 88 años, debatiéndose tres meses entre la

. vida y la muerte y emitiéndose más de ochenta partes
médicos relativosa su estado. ElPresidente yugoslavo,
JosipBroz"Tito"murió el4 de mayo de 1980, fue hos-
pitalizado el12 de enero de dicho año por una dege-
neración arterial. El Presidente del Brasil, Tancredo

Neves tuvo ,una agonía de treinta y nueve días y fue
objeto de siete intervenciones quirúrgicas y Hari
Bumedian, Presidente de Argelia,murió de una infec-
ción en la sangre el 27 de diciembre de 1978, deba-
tiéndose durante casi cuatro meses entre la vida y la
muerte. El Jefe del Estado Español, Francisco Franco
murió el 2° de noviembre de 1975, envuelto en bol-

sas de hielo y rodeado de sus veinte doctores, a los 83
años, soportando una agonía de treinta y cinco días,
emitiéndose cincuenta y seis boletines médicos. Fi-
nalmente el ex Sha del Irán, Mohamed Reza Palevi,

murió el 27 de julio de 1980, tras un mes de agonía.
Evidentemente, c"sos como losdescritos suceden to-

dos los dí"s en todos los hospit,des. Est<1actitud, va en
contra de la dignidad human<1y debemos pensar que
el respeto a la vida implica el derecho" la muerte y
que todo ser humano tiene derecho <1una muerte dig-
na. LaMedicina Pali"tiva, no alarga la vida por medio
del encarnizamiento terapéutico, ni la ,lCortapor me-
dio de ninguna eutan"si". Sencillamente la respeta y
ayuda y cuida al enfermo hasta el final.

3. Presencia de numerosos problemas o síntomas inten-
sos, mLlltiples,multifactorialesycambiantes. luntocon
la comunicación, el control de síntomas (del dolor y
los demás) es el objetivo de la Medicin" Paliativa. Hay
que tener en cuenta que, por lo general, los síntomas
aumentan considerablemente a medida que 1<1enfer-
medad avanza. En los LJltimosdías, los cambios pue-
den producirse en cuestión de minutos. Elloobliga a
una revisión constante de la situ<1cióny a dar la posi-
bilidad de un servicio las 24 horas del dí" y todos los
días, no solamente a losenfermos hospital izados, sino
también a los que están en su casa (serviciotelefÓnico
permanente).

4. Gran impacto emocional en paciente, f"milia y equi-
po terapéutico, muy relacionado con la presencia, ex-
plícita o no, de la muerte. La familia tiene un doble
papel: dadora y receptora de cuidados. Como dadora
de cuidados, lafamilia forma parte integrante del equi-
po. En este sentido será necesario form"r y educar a
los familiares en aspectos tales como la alimentación
del enfermo, cambios postura les, higiene, <1dministra-
ción de fármacos, pautas de actuación anle determi-
nadas crisisete. Tenemosque tener en cuenta que, para
la familia, el poder tener una tarea concreta en rela-
ciÓncon el cuidado directo del enfermo es un elemen-

to importante de disminución del impacto. Como re-
ceptora de cuidados, tenemos que tener en cuenta que
la situación de la familia de un enfermo terminal vie-

ne caracterizada por la presencia de un gran impacto
emocional condicionado a la presencia de múltiples
temores o miedos que, como profesionales sanitarios
tenemos que saber reconocer. Debemos ser capaces
de suministrar un suficiente soporte práctico yemo-
cional a los familiares, así como ayudar en la rehabi-
litación y recomposiciÓn de la familia (prevención y
tratamiento del duelo patológico). Estetrabajo de va-
loración de la situación familiar debe ir haciéndose,

igu<11que la del enfermo, de forma periódica Y<1que
puede modificarse brusc<1menteen función de 1<1"pa-
riciÓnde crisis. Por lo que respect<1al impacto sobre el
equ ipo ter<1péutico,hemos de ser cap<1cesde desarro-
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llar programas de autoprotección frente al estrés que

supone el contacto permanente con la enfermedad,

la decrepitud y la muerte (en nuestro equipo tenemos

entre diez y doce muertos semanales). La mejor ma-

nera de protegerse es una buena comunicación entre

todos los elementos del equipo, así como una

escrupulosísima selección de, los profesionales.

5. Pronóstico de vida inferior a 6 meses. Este dato tiene

una importancia estadística, pero sin embargo noso-

tros, a preguntas de enfermo o familiares, nunca da-

mos plazos. Tantas veces nos hemos equivocado los

médicos a la hora de establecer pronósticos de super-

vivencia (tanto por exceso como por defecto), que es

mejor abstenerse. Dar un límite es irreal, inseguro e

inútil y las familias deben acostumbrarse a vivir con la

incertidumbre y la duda. Nuestra tarea es informar, tan-

to a enfermo como a familiares que, quede el tiempo

que quede, nosotros vamos a acompañarles, que nun-

ca se van a sentir solos y que vamos a hacer todo lo

que esté en nuestras manos para mantener, en lo po-

sible, la mejor calidad de vida.

LA MEDICINA PALIATIVA

/-

Son varios los motivos por los que, a mi juicio, el médico

no presta suficiente atención a los enfermos terminales.

Por una parte, porque en la Universidad no se nos ha en-

señado nada en absoluto sobre lo que tenemos que hacer
con un enfermo incurable. Por esta razón, en muchas oca-

siones no se puede echar la culpa a los médicos, ya que

carecen de recursos para hacer frente a las muchísimas

demandas de atención que va a formular el paciente.

En segundo lugar, porque en la Universidad se nos ha

enseñado a salvar vidas. Así, aunque sea inconsciente-
mente, la muerte de nuestro enfermo la vamos a inter-

pretar como un fracaso profesional. En tercer lugar, por-

que el médico es al mism? tiempo un ser humano que,

si no ha aceptado, de forma razonable por lo menos, el

asunto de su propia mortalidad, la muerte o cercanía de

la muerte de su enfermo, le va a recordar por resonancia

su propia muerte. Estadísticas llevadas a cabo en diver-

sos países, han demostrado que los médicos son los pro-

fesionales que menos piensan en la muerte y los que más

la temen. A estos factores, más que suficientes de por sí,

hay que añadir el hecho de que los enfermos la mayoría

de las veces están engañados con respecto a su enferme-

dad. Mentir un día tras otro, tener permanentemente que

inventar explicaciones a las preguntas del enferrno, es

algo diíícil de soportar para cualquiera. Se ha confundi-
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do la misión tradicional del médico, esto es, aliviar el

sufrimiento humano. El quehacer médico podría expre-
sarsede la siguiente manera: Si puedes curar, cura; si no
puedes curar, alivia y si no puedes aliviar, consuela. Ali-
viar y consolar es con frecuencia lo Lmico que podemos

hacer por ayudar al enfermo, pero que no es poco. El
hecho de que al enferrno no se le considere muerto antes

de morir, que no seconsidere abandonado por su médi-

co, que le visita, le escucha, le aconlpaña, le tranquiliza
y conforta, le da la mano y escapaz de transmitirle espe-

ranza y confianza, esde una importancia tremenda para
el paciente, aparte de una de las misiones más grandio-
sasde la profesión médica, profesión que posee la hu-
milde grandeza de tener al Hombre como objeto. Elmé-
dico tiene que estarahí - cueste lo que cueste, porque la

muerte es índice de su fracaso -, para ayudarle a morir.
Ser médico es, en primer lugar, ser nada más que médi-
co, y al mismo tiempo, ser médico hasta el final.

Yo creo que la Medicina Paliativa, que tiene como obje-

tivo la atención integral del enfermo (aspectos íísicos,
emocionales, sociales, y espirituales), que incorpora a la
familia en su estudio y estrategia, que promociona el
principio de autonomía y dignidad de la persona enfer-
ma y que promueve una atención individualizada y con-
tinuada, puede y debe ser el comienzo de una nueva

forma de entender la Medicina en general. Aparte de la
decepción frecuente de losusuarios, cada vez somos más

los médicos con un cierto "pesimismo lúcido" respecto

a la medicina actual. Humanizar la Medicina, de lo que
tanto sehabla, no quiere decir que seamos más buenos,

sino más capaces de dar respuestasmásadecuadas a las
necesidades del enfermo.

LAS BASES DE LA TERAPÉUTICAEN PACIENTES
TERMINALESSERÁN:

. Atención integral, que tenga en cuenta los aspectos
íísicos, emocionales, sociales y espirituales. Forzo-

samente se trata de una atención individual izada y
conti nuada.

. El enfermo y la familia son la unidad a tratar. La fa-

milia es el nLJcleofundamental del apoyo del enfer-
mo, adquiriendo una relevancia especial en la aten-
ción domiciliaria. La familia requiere medidas es-
pecíficas de ayuda y educación.

. La promoción de la autonomía y la dignidad al en-

fermo tienen que regir en las decisiones terapéuti-
cas. Este principio sólo será posible si se elaboran

"con" el enfermo los objetivos terapéuticos.
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. Concepción ter<lpéuticaactiva, incorporando una
actitud rehabilit;ldora y activa que nos lleve a supe-
rar el "no hay nada más que hacer". Nada más lejos
de la realid<ld y que demuestra un desconocimiento

y actitud negativa ante esta situación.

. Importancia del "ambiente". Una atmósfera de res-

peto, confort, soporte y comunicación influyen de
manera decisiva en el control de síntomas. La cali-

dad de vida y contort de nuestros pacientes antes de
su muerte pueden ser mejorados considerablemen-

te mediante la aplicación de los conocimientos ac-
tuales de los cuidados paliativos,cuyos instrumen-
tos básicos son:

. Control de síntomas: saber reconocer, evaluar y tra-

tar adecuadamente los numerosos síntomas que apa-
recen y que inciden directamente sobre el bienestar
de los enfermos. Mientras algunos se podrán con-
trolar (dolor, estreñimiento. ete.) en otros será preci-
so promocionar la adaptación del enfermo a los
mismos (debilicL1d, anorexia, ete.)

. Apoyo emocional y comunicaciÓn con el enfermo,
familia y equipo terapéutico, estableciendo una re-

lación franca y honesta.

. Cambios de la organización, que permita el trabajo
interdiscipl inar y una adaptación flexible a los obje-
tivos cambiantes de los enfermos.

. Equipointerdisciplinar,y,l que es muy difícilplan-
tear loscuidados paliativossinun trabajoen equipo
que disponga de espacios y tiempos específicos para
ello, con formación específicay apoyoadicional.

La Medicina Paliativa debe ser llevada a cabo a través de

equipos multidisciplinarios integrados por médicos, en-

fermeras, auxiliares de enfermera, psicólogos, asistentes

sociales, asistentes espirituales, voluntarios ete. A los mé-

dicos, coordinadores y responsables del equipo, hay que

exigirlesque estén extremadamente instruidos en estos
problemas, que tengan un profundo respeto por la vida y
un gran amor por el prójimo.

El voluntariado es una pieza decisiva en los equipos, ya
que humaniza a los mismos, involucra a la comunidad y

promueve la solidaridad hum;ma. Pensemos que la acti-

tud de una sociedJd hdci~l sus miembros mfis JnciJnos,

más enfermos, mfis mJrginddos, es un signo de su grddo

de civilización. LJ misiÓn funcJJmental del Voluntdrio, es

la presencia humanJ. Muchos enfermos temen mfis a IJ

soledad que a IJ muerte y debe haber muy POCdScosas

más tristes que morir solo. El mismo Jesucristo, comen-

zando su agoníJ, pidiÓ J sus compJñeros que no le

abandonJsen en Jquel momento (PermJneced aquí y ve-

lad). Algunos profesionJles del Equipo, quizfis debido J

su menor cUJlificación, no reciben, J mi juicio, la conside-

ración que merecen. Me refiero a las Auxiliares de Enfer-

meríJ. Si alguien ha definido los cuidJdos pJliativos como

"cuidJdos intensivos de confon", es ffici 1Jdivinélr IJ impor-

tanciél que tiene el trabajo de estos profesionJles éluxiliJ-

res. Servirá de muy poco un tréltamiento médico correctJ-

mente instauréldo, el élsesorJmiento de un Psicólogo oAsis-

tente Social, si el enfermo tiene lélcama con migJs de péln,

o las sfibanas arrugadas, o el pijJmJ mojéldo. O en IJ ha-

bitJciÓn hay excesivJ luz o delllJsiJdo ruido. Todo esto,
que élnosotros nos pueden pélrecer "pequeños detJlles",

no lo son para una persona que "vive en la cJmJ", que IJ

cama es todo su mundo. El enfermo ha perdido su inde-

pendencia y con ella puede perder fficilmente su Jutoes-

tima. Va a depender de otras personas, por ejemplo, pélra

alimentélrse. Será entonces imponante que mientréls le dJ-

mas de comer al enfermo, mantengamos una converSél-

ción entretenidél, pJra intent~ll' que, dentro de lo posible,

no se dé cuenta de lo que estfi sucediendo: ¡que depende

de otras personas para poder comer! LJ satisfélcción de las

necesidades fisiológicéls, Jlgo que ha sido un proceso ín-

timo durante toda su vidJ, dejará de serio y también pJrJ

ello necesitará Jyuda. Sencillamente, si no se llevan a célbo

todas estas tareas con una gran profesionéllidéld,respetoy
amor al prój imo, se correrá el grave riesgo de menoscJbJr

la autoestima y dignidad de la persona enferma.

Es importante disponer de conocimientos y habilidades

en cada uno de estos élpartados, que constituyen verda-

deras disciplinas científicas. Es requisito indispensable

el adoptar una actitud adecuada ante esta situJción, él

menudo límite parél el propio enfermo, familia yequipo

terapéutico.
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