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A'lo largo de la historia, siempre hubo una enfermedad
que para la gente tenia connotaciones magicas,
demoniacas o sagradas. En la antigtiedad era la lepra y
curarla era uno de los milagros mas frecuentes en la vida
de Cristo. En la Edad Media, era la sifilis y actualmente es
el cancer la enfermedad tabu. Carece del halo romanti-
co que a principios de siglo tuvo la tuberculosis, incura-
ble casi siempre, y comparte con la lepra y con la sifilis
que no debe ser pronunciado su nombre. Los médicos
utilizan eufemismos para invocarlo, la mayoria de las
veces de forma incomprensible para el lego con el fin de
disimular. Cancer equivale a mutilacion y muerte y aun-
que es cierto que existen otros padecimientos igualmen-
le mortales, el cancer esta considerado ahora como la
enfermedad incurable por excelencia. Lepra, peste, sifi-
lis etc. al hacerse curables, han perdido su carcter tre-
mendo y sagrado y estas caracteristicas las ha heredado
el gancer.

Dado el enorme progreso de la Medicina, las enferme-
dades infecciosas han sido eliminadas practicamente
como peligro de muerte; cuadros tan graves antainio como
la diabetes, se han vuelto perfectamente controlables e
incluso las enfermedades cardiovasculares suelen tener
un decurso lento y permitir cierto control. A pesar de que
como causa de muerte las enfermedades cardiovasculares
superan al cancer, éste tiene una connolacion siniestra
de la cual carecen aquéllas.

Posteriormente, el desarrollo de la cirugia, la anestesia y
la reanimacion etc. ha hecho posible la realizacion de
trasplantes de organos y més modernamente, de orga-
nos artificiales. Todo ello ha conducido a un gran incre-
mento en las expectativas de vida, que han pasado de
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los 40 afos al principio de siglo, a los casi 80 de la actua-
lidad. Esto, como es I6gico, se refiere a los paises desa-
rrollados. Nunca debemos olvidar que actualmente
mueren 35.000 nifos cada dia y que en muchos paises
(nordeste del Brasil, Afganistan etc.), las expectativas de
vida al nacer no llegan a los 40 afos, 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 sabiduria, omnipotencia y omnisapiencia que, logi-
camenle, no posee.

EL HOMBRE ANTE LA MUERTE EN
LA SOCIEDAD DE HOY

Debemos hacer un breve andlisis del comportamiento
del hombre ante la muerte para poder entender el com-
portamiento del hombre, de la sociedad, ante el cancer
[que aparece como sinonimo) y ante los enfermos que
caminan decididamente hacia ella, es decir los entermos
terminales. Es preciso destacar que durante muchos si-
glos los hombres morian de una manera bastante simi-
lar, sin grandes cambios, hasta hace cuatro o cinco déca-
das que, de repente, comenzd a cambiar de forma radi-
cal. Antano, el hombre moria en su casa, rodeado de su
familia (incluidos los nifos), amigos y vecinos. Los ninos
tenian asi contacto temprano y repelido con la muerte:
primero sus abuelos, después sus padres etc. Cuando se
hacia mayor y le tocaba morir a €él, desde luego no le
pillaba tan de sorpresa y desprovisto de recursos como
sucede hoy. Hoy a los ninos precisamente se les aleja de
la casa cuando alguien va a morir. El enfermo era el pri-
mero en saber que iba a morir (“Sintiendo que su final se
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acercaba...”). Hoy por el contrario, al enfermo casi siem-
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pre se le oculta la gravedad de su enfermedad. Eran los
momentos de los grandes amores, perdones y despedi-
das. Los repartos de haciendas, los tltimos consejos a los
hijos. El sacerdote acudia a la casa del enfermo a darle la
Extremauncion (Viatico) con el monaguillo tocando la
campanilla. Los ciudadanos se unian a la comitiva. Hoy,
por el contrario, es frecuente que no se autorice la entra-
da del Sacerdote por miedo a que el enfermo “sospeche”
su gravedad. Tan es asi, que la Iglesia se ha cansado de
dar la extremauncion a cadaveres y en el 2° Concilio
Vaticano le han cambiado el nombre para llamarlo Sa-
cramento de los Enfermos, de forma que no haya duda
de que la persona que lo recibe debe estar consciente y
saber lo que esta sucediendo. Atin asi, se sigue viendo en
las esquelas de los periddicos, que todo el mundo ha
muerto “después de recibir los Santos Sacramentos y la
bendicion de Su Santidad”, aunque la persona haya
muerto de repente contra un arbol en la carretera o de un
infarto en la oficina, Al tabu del sexo de los dltimos tiem-
pos le ha sucedido el tabti de la muerte. Ahora se pueden
contemplar escenas erdticas en cualquier sitio y a cual-
quier hora y sin embargo estd prohibido hablar de la
muerte. Ahora, logicamente los ninos no vienen de Paris,
pero con frecuencia es el abuelito el que “se ha ido de
viaje”. Al debate del aborto va sucediendo poco a poco
el de la eutanasia etc. Y si se oculta la muerte, se oculta
todo lo que nos recuerde a ella (enfermedad, vejez, de-
crepitud etc.). Nada que tenga que ver con la muerte es
aceptado en el mundo de los vivos. Esto se ha traducido
enun cambio radical en las costumbres y ritos funerarios
y del duelo. No hace mucho, el cadaver era velado en la
casa, donde acudian los amigos y conocidos. A conti-
nuacion, un coche finebre con el atatd abria la comiti-
va que, a pie, acompanaba al muerto hasta el cemente-
rio. Todo esto seria hoy impensable y el embate del mo-
dernismo ha introducido maltiples innovaciones. Al co-
che finebre le sustituye una berlina gris que se confunde
en la voragine de la circulacion. El cadaver es velado en
los tanatorios, a las afueras de las ciudades, cuanto mas
lejos mejor. Alli se puede encontrar de todo: flores, bar,
restaurante etc. Empresas especializadas se encargan de
lo que ya es el “gran negocio de la muerte”, sobre todo
en los Estados Unidos. Ha aumentado el nimero de cre-
maciones y es habitual la tanatopraxia, por la cual y a
través de personal debidamente formado, se procede a
restaurar el cadaver (heridas, etc.) y a su embellecimien-
lo por medio de maquillaje, masajes, cremas etc. Se asis-
le en la actualidad a una verdadera desritualizacion, a
una desimbolizacion y a una profesionalizacion de las
conductas funerarias. La muerte es el fracaso total de la

108 Rev Per Neuror 1999 Vol 5

sociedad construida sobre el binomio de la produccion
y del consumo. Anuncia el fin del consumo. Y en un ul-
limo esfuerzo consigue todavia transformar la propia
muerte en mercancia de consumo en correspondencia
con el estatus social. Decia Reverdin que en la sociedad
que vivimos, donde los medios de comunicacion nos
bombardean continuamente con un prototipo de ima-
gen a imitar (Gente joven y guapal, donde el objetivo es
laacumulacionde bienes, de famay de poder, poco tiem-
poy ganas hay de pensar en el asunto escabroso de nuestra
finitud, de nuestra propia muerte. En los anos sesenta, se
gastaron en los Estados Unidos 5 billones de dolares en
productos cosméticos y rejuvenecedores y solamente 1
billon en cuidar a sus ancianos. Asi nos encontramos con
unasociedad 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 enfrentarse a ella. Contrasta, en efecto, este rechazo
total por parte de la sociedad y la angustia, mayor que
nunca, que el hombre, individualmente, siente ante ella.
Esta sensacion del hombre actual ante la muerte, ha sido
perfectamente descrita por Ariés: “los hombres o bien in-
tentan ponerse al abrigo de la muerte, como se ponen al
abrigo de una bestia salvaje en libertad, o bien le hacen
frente, pero estan entonces reducidos tnicamente a su
fuerzay asu coraje, en un enfrentamiento silencioso, sin
el auxilio de una sociedad que ha decidido, de una vez
por todas, que la muerte no es su asunto”. Se observa lo
que se ha dado en llamar desocializacion de la muerte,
expresion que hace referencia a la falta de solidaridad y
al abandono con respecto a los moribundos, los difuntos
y también los supervivientes. El corolario de esta actitud
es la sustitucion de funciones. Acompanar al agonizan-
te, amortajar el cadaver, velarlo, recibir las visitas de
pesame son cosas que hoy dia los familiares ya no quie-
ren hacer, aunque tengan que pagar para que otros los
hagan en su lugar. De aquella primera fase, que podria-
mos denominar de muerte familiar, se ha pasado a una
muerte escamoteada, escondida, ocultada. Aries decia
que era como la imagen negativa o invertida: “todo ocu-
rre como si nadie supiera que alguien va a morir, ni los
familiares mas cercanos, ni el médico... ni siquiera el
sacerdote cuando, con un sublerfugio, se le hace venir.
Cosificado, reducido a una suma organica de sintomas,
difunto ya en el sentido etimolégico del término (priva-
do de funcion), al moribundo ya no se le escucha como
aun ser racional, tan s6lo se le observa como sujeto cli-
nico, aislado cuando ello es posible, como un mal ejem-
ploy selotrata como a un nino irresponsable cuya pala-
bra no tiene sentido ni autoridad, Los moribundos ya no
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tienen status y por lo tanto, tampoco tienen dignidad”.
Poco tiempo se tardd en averiguar cual era el sitio ideal
para esconder al moribundo: el hospital. Actualmente la
mayoria de las personas van a morir al hospital. Aunque
hay diferencias entre los distintos paises, incluso dentro
del mismo pais también hay diferencias entre el medio
urbano vy el medio rural, la realidad es que hoy aproxi-
madamente el 80% de las personas muere en el hospital.

FL HOSPHAL Y LA MEDICINA MODERNA

El hospital, hoy, es la materializacion de la riqueza de los
medios y de las personas que se ocupan del paciente. Es
un lugar dotado de una altisima tecnologia, capaz de dar
respuestas médicas adecuadas a un gran nimero de per-
sonas enfermas. Es, probablemente, una de las conquis-
las mas importantes de nuestra sociedad. Pero como lo-
das las conquistas, tiene que pagar un precio: el de su
complejidad y el de la prevalencia del factor técnico -
cientifico respecto al humano. Los Hospitales de hoy,
estan disenados arquitectonica y funcionalmente para
satisfacer la mecanica interna de la institucion y la con-
veniencia del personal y no para el bienestar del enfer-
mo, al que se considera una imposicion, una carga, un
nimero. En estas circunstancias la dignidad humana del
paciente recibe en el mejor de los casos, atencion mini-
may los aspectos humanos de la medicina se arrinconan
o se ignoran, No estaria mal, es un decir, que nos acos-
lumbrdsemos a tocar en la puerta antes de entrar a ver a
un enfermo, que le llaméasemos de “usted” y no de “ta”
elc. Si, por ejemplo, se despierta a los enfermos a las 6 de
“lamanana para ponerles el termometro, es sencillamen-
le porque le viene mejor a la auxiliar; sila comida esa las
12 del mediodia y la cena a las 8 de la tarde (cuando en
ningun hogar de la comunidad en que el hospital esta
integrado se come a esas horas), es porque viene bien a
los cocineros, camareras elc.

Algo lan sumamente importante como la alimentacion
de los enfermos, supone en nuestro Hospital la ridicula
cifra del 2% de todo el presupuesto (incluidos los suel-
dos de todos los profesionales relacionados con ello:
cocineros, pinches, camareras etc.). No quiero hablar de
lo que se ha gastado en tecnologia; simplemente en la
reparacion de aparatos, nos hemos gastado casi 20 mi-
llones de pesetas mas que en los alimentos de todos los
enfermos durante todo el ano pasado. Piénsese que la
falta de apetito es, precisamente, uno de los sintomas mas
frecuentes en los pacientes con cancer terminal. Si a esto
le anadimos un ment mas o menos fijo, a unos horarios

también fijos y que se trata de una comida preparada,
(uizas, para quinientas personas, es muy probable que
la hora de comer sea mas un suplicio que una satisfac-
cion para dichos enfermos. (En casa, 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 raiz etimologica de su pre-
decesor historico (hospicios), su vocacion ha cambiado
radicalmente. El hospital de hoy, es un sitio para diag-
nosticar y curar y en €l trabajan profesionales prepara-
dosy entrenados para diagnosticar y curar y por este mo-
tivo, es un mal sitio para llevar a los enfermos terminales
que, por su definicion como veremos después, ya estan
diagnosticados y son incurables. Sin embargo, no debe-
ria ser asi. Tenemos que tener en cuenta que muchos en-
fermos no llegan a curarse, muchos diagnosticos son in-
completos, muchas terapias se modifican continuamen-
te, muchas personas mueren... El verdadero objetivo del
hospital, como de todo acto médico, deberia ser el de
ocuparse de una persona que SU!‘-rf_‘; Y d veces ocupdarse
de él independientemente de la naturaleza o de la causa
de sumal, a veces en ausencia de una alteracion organi-
ca demostrable. Lamentablemente, esto hoy no es asi .
La sociedad ha dado a los hospitales la responsabilidad
de cuidar a los enfermos terminales sin prepararles para
ello. Los hospitales generales no estan organizados, ni
tienen personal capacitado para ofrecer una atencion
efectiva al paciente moribundo y a su familia y no cabe
duda de que con una cuidadosa asistencia, estos enier-
mos podrian lener una experiencia mas positiva en la tl-
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 fendmeno natural, ha sido una
conquista fundamental en el desarrollo cientifico, que
es a partir del Renacimiento cuando el hombre se incor-
pora a si mismo como parte de la naturaleza y no como
un ente totalmente separado de ella. Es gracias a dicho
avance que ahora estamos en condiciones de exigir o pre-
tender un replanteo de la Medicina. No se trata de un
rechazo de la Medicina cientifico - naturalista, sino de
una superacion de la misma. Quizas el punto de partida
haya que situarlo en Descartes: el reconocimiento de dos
lipos de fenémenos, los de la naturaleza y los espiritua-
les. EI dualismo cartesiano, fijo el desarrollo en dos di-
recciones excluyentes entre si que todavia persisten con
fuerza poderosa: por un lado el desarrollo cientifico ma-
terialista, mecanicista, y por el otro el metafisico espiri-
tualista. Este sistema dualista, permitio apartar los feno-
menos humanos, que por su complejidad escapaban a
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lainvestigacion cientifica de su época, facilitando y po-
sibilitando un prodigioso desarrollo de las ciencias de
la naturaleza. El procedimiento fundamental del mé-
todo y el pensamiento mecanicista consiste en una de
las célebre reglas cartesianas de descomponer lo com-
plejo en sus elementos o partes constitutivas. Esta frag-
mentacion de las totalidades complejas, a la par que
resulto de gran utilidad en propulsar el conocimiento
cientifico de la naturaleza, tiene la desventaja de que
la totalidad originaria no puede ser obtenida con una
simple adicion de las partes, a lo que se agrega el he-
cho de que estas Gltimas solo tienen sentido dentro de
la unidad y totalidad originarias. A todo esto hay que
anadir la tendencia, mas moderna, de dividir a su vez
el cuerpo humano, segmentado en especialidades mé-
dicas, cada vez mds superespecializadas o lo que es lo
mismo, que los médicos cada vez entendemos mas de
un trocito mas pequefo del cuerpo del enfermo. He-
mos hecho del hombre un puzzle, pero olvidamos que
juntando todas las piezas del puzzle, jamas nos resul-
lara una persona. Nos saldra un cuerpo, pero lo que
esta enfermo no es el cuerpo, sino la persona. Como
recomponer los fragmentos de conocimiento y com-
petencia tan parcializados sin perder las ventajas de
tanta especializacion, creo que es uno de los retos en
los que se juega el futuro de la medicina, que no se
resigna a la derrota en el encuentro, en la compren-
siony en la curacion del hombre enfermo. En la medi-
cina humana que deseamos, la enfermedad es una parte
de la personalidad: parte alienada o “cosificada” de
perturbaciones de la vida, presentes y pasadas. Todo
lenomeno humano es siempre y al mismo tiempo bio-
logico, psicologico y social. De esta manera, biologia,
psicologia y sociologia, de ninguna manera se exclu-
yen entre si. Al contrario, se complementan. Ademas
de lavidabioldgica, el ser humano se mueve en la vida
humana, en la vida de los valores, de las motivaciones,
de los objetivos, de los sentidos o significados etc.
(Medicina Antropolégica de Rof Carballo). Se trata del
estudio cientifico del ser humano (sano y enfermo), de
supersonalidad, de los sucesos de su vida en los que dicha
personalidad se ha acunado (Medicina Biografica de Von
Weizeker), en las relaciones interpersonales en las que
todo ser humano desarrolla su vida y forma su persona-
lidad (Medicina Personal de Turner). Es el paso de la bio-
quimica cantonal (independiente de la persona), a una
subjetivacion total de la enfermedad. Esto quiere decir
que cada enfermo configura la enfermedad a su modo o
lo que con tanta frecuencia se oye [y tan poco caso se
hacel, que no hay enfermedades sino enfermos.
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La alianza con el hombre que suire, y no solo la alian-
za contra la enfermedad organica, requiere la reconci-
liacion entre lo orgénico y lo psiquico, después de va-
rios siglos de una absurda separacion entre cuerpo y
alma. Si el objetivo del médico es el de salir al encuen-
tro del sufrimiento del enfermo; si es verdad, como lo
es, que el sufrimiento esta motivado por problemas
organicos, psicologicos y sociales, entonces el perso-
nal sanitario no solo debe conocer las enfermedades
organicasy lasterapias correspondientes, sino también
las psicologicas y las sociales. De lo contrario, no se ve
queé diferencia hay entre el médico y el veterinario. En
el acto de inauguracion de las Primeras Jornadas Ca-
narias de Cuidados Paliativos que se celebraron en Las
Palmas hace unos anos, el Consejero de Sanidad del
Gobierno Canario dijo que nunca la Medicina habia
sido tan efectiva como lo es ahora y sin embargo nun-
ca los enfermos habian estado tan descontentos como
hoy. Esta afirmacion, que es por supuesto cierta, tiene
a la fuerza que hacernos meditar. Cayeron en mis ma-
nos poco después los resultados de una encuesta rea-
lizada por el Ministerio de Sanidad de nuestro pais, en
la que los usuarios manifestaban a qué cosa daban ellos
mas importancia cuando acudian a un Centro Especia-
lizado. Los resultados creo que pueden arrojar algo de
luz para comprender el problema. Resulto que lo mas
importante para los enfermos era el interés mostrado
por el médico para conocer su problema de salud
(32.4%). En segundo lugar, el trato humano recibido
por el médico (27.3%). En tercer lugar, el trato humano
del personal sanitario en general (23.5%). Solamente
en cuarto lugar, figuraba la competencia del médico
(14.1%) y en decimoquinto lugar el equipamiento e ins-
lalaciones del centro (6.5%), es decir, estas dos tltimas
cosas, lo que mas valoramos los médicos. Estas cifras
hablan porsisolasy yo creo que en esa disparidad entre
lo que busca la persona enferma y lo que la medicina
de hoy le ofrece, radica el creciente descontento de los
ciudadanos (y de rebote, también de los sanitarios).

Todo lo dicho hasta aqui, respecto a la deshumani-
zacion y fragmentacion de la medicina moderna alta-
mente tecnificada, el deterioro de la relacion médico
enfermo, los “hospitales inhdspitos”, la insatisfaccion
y descontento de los usuarios etc. adquiere, como es
logico, una importancia decisiva en los pacientes de-
nominados terminales, que ya no van a necesitar casi
nunca de las ventajas de la alta tecnologia y sin em-
bargo van a sufrir con frecuencia todos sus inconve-
nientes
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EL PROBLEMA DE LOS ENFERMOS TERMINALES

Los elementos fundamentales que definiran la enferme-
dad terminal, son los siguientes:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable.

2. Falta de posibilidacles razonables de respuesta al tra-
tamiento especifico. En la palabra “razonable” se es-
conde parte del problema de la actuacion con los en-
fermos terminales. Por un lado, tiene una importancia
decisiva haber agolado 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 curablel. Pero
por otro lado, si no se es muy sensato a la hora de in-
terpretar la palabra “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 fobligacion de todos los sanitarios), con pro-
longar la agonia (procedimiento altamente inmoral).
Alguien dijo que la tecnologia médica, que es una
bendicion, puede transformarse en una maldicion. O
en palabras de Esopo: “la mejor de las cosas, puede
tambiéen ser la peor al mismo tiempo, dependiendo
del uso que se haga de ella”. Dicho encarnizamiento
terapéulico, ocasiona a veces prolongadisimas ago-
nias 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, murio el 26 de Diciembre de
1972 a los 88 anos, debatiéndose tres meses entre la
viday la muerte y emiticndose mas de ochenta partes
medicosrelativos a suestado. El Presidente yugoslavo,
Josip Broz “Tito” murid el 4 de mavo de 1980, fue hos-
pitalizado el 12 de enero de dicho ano por una dege-
neracion arterial. El Presidente del Brasil, Tancredo
Neves luvo una agonia de treinta y nueve dias y fue
objeto de siete intervenciones quirtrgicas y Hari
Bumedian, Presidente de Argelia, murié de una infec-
cion 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 Espanol, Francisco Franco
murio el 20 de noviembre de 1975, envuelto en bol-
sasde hieloy rodeado de sus veinte doctores, a los 83
anos, soportando una agonia de treinta y cinco dias,
emitiéndose cincuenta y seis boletines médicos. Fi-
nalmente el ex Sha del Irin, Mohamed Reza Palevi,
murio el 27 de julio de 1980, tras un mes de agonia.
Evidentemente, casos como los descritos suceden to-

dos los dias en todos los hospitales. Esta actitud, va en
contra de la dignidad humana y debemos pensar que
el respeto a la vida implica ¢l derecho a la muerte y
que todo ser humano tiene derecho a una muerte dig-
na. La Medicina Paliativa, no alarga la vida por medio
del encarnizamiento lerapéutico, ni la acorta por me-
dio de ninguna eutanasia. Sencillamente la respeta y
ayuda y cuida al enfermo hasta el final.

3. Presencia de numerosos problemas o sintomas inten-

sos, multiples, multifactoriales y cambiantes. Juntocon
la comunicacion, el control de sintomas (del dolor y
los demas] es el objetivo de la Medicina Paliativa. Hay
que tener en cuenta que, por lo general, los sintomas
aumentan considerablemente a medida que la enfer-
medad avanza. En los dltimos dias, los cambios pue-
den producirse en cuestion de minutos. Ello obliga a
una revision constante de la situacion y a dar la posi-
bilidad de un servicio las 24 horas del dia y todos los
dias, nosolamente alos enfermos hospitalizados, sino
también a los que estan en su casa (servicio telefonico
permanentel.

. Gran impacto emocional en paciente, familia y equi-

po terapeutico, muy relacionado con la presencia, ex-
plicita 0 no, de la muerte. La familia tiene un doble
papel: dadora y receptora de cuidados. Como dadora
de cuidados, la familia forma parte integrante del equi-
po. En este sentido sera necesario formar y educar a
los familiares en aspectos tales como la alimentacion
del enfermo, cambios posturales, higiene, administra-
cion de farmacos, pautas de actuacion ante determi-
nadas crisis etc. Tenemos que tener en cuenta que, para
la familia, el poder tener una tarea concreta en rela-
cionconel cuidado directo del enfermo es un elemen-
to importante de disminucion del impacto. Como re-
ceptorade cuidados, tenemos que tener en cuenta que
la situacion de la familia de un enfermo terminal vie-
ne caracterizada por la presencia de un gran impacto
emocional condicionado a la presencia de multiples
temores o miedos que, como profesionales sanitarios
tenemos que saber reconocer. Debemos ser capaces
de suministrar un suficiente soporte practico y emo-
cional a los familiares, asi como ayudar en la rehabi-
litacion y recomposicion de la familia (prevencion y
tratamiento del duelo patolagico). Este trabajo de va-
loracion de la situacion familiar debe ir haciéndose,
igual que la del enfermo, de forma periodica ya que
puede modificarse bruscamente en funcion de la apa-
ricion de crisis. Por lo que respecta al impacto sobre el
equipo terapéutico, hemos de ser capaces de desarro-
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llar programas de autoproteccion 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 prolegerse es una buena comunicacion entre
todos los elementos del equipo, asi como una
escrupulosisima seleccion de los profesionales.

(@31

. Prondstico de vida inferior a 6 meses. Este dato tiene
una importancia estadistica, 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 prondsticos de super-
vivencia (tanto por exceso como por defecto), que es
mejor abstenerse. Dar un limite es irreal, inseguro e
inatil y las familias deben acostumbrarse a vivir con la
incertidumbre y la duda. Nuestratarea es informar, tan-
lo a enfermo como a familiares que, quede el tiempo
que quede, nosotros vamos a acompanarles, 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 atencion a los enfermos terminales.
Poruna parte, porque en la Universidad no se nos ha en-
senado nada en absoluto sobre lo que tenemos que hacer
conunenfermo incurable. Por estarazén, en muchas oca-
siones no se puede echar la culpa a los médicos, ya que
carecen de recursos para hacer frente a las muchisimas
demandas de atencion que va a formular el paciente.

En segundo lugar, porque en la Universidad se nos ha
ensenado a salvar vidas. Asi, 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 mismo tiempo un ser humano que,
si no ha aceptado, de forma razonable por lo menos, el
asunto de su propia mortalidad, la muerte o cercania de
la muerte de su enfermo, le va a recordar por resonancia
su propia muerte. Estadisticas llevadas a cabo en diver-
sos paises, han demostrado que los médicos son los pro-
lesionales que menos piensan en la muerte y los que mas
la temen. A estos factores, mas que suficientes de por si,
hay que anadir el hecho de que los enfermos la mayoria
de las veces estan enganados con respecto a su enferme-
dad. Mentirun dia tras otro, tlener permanentemente que
invenlar explicaciones a las preguntas del enfermo, es
algo dificil de soportar para cualquiera. Se ha confundi-
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do la mision tradicional del médico, esto es, aliviar el
sufrimiento humano. El quehacer médico podria expre-
sarse de 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 tnico que podemos
hacer por ayudar al enfermo, pero que no es poco.
hecho de que al enfermo no se le considere muerto antes
de morir, que no se considere abandonado por su médi-
co, que le visita, le escucha, le acompana, le tranquiliza
y conforta, le da la mano y es capaz de transmitirle espe-
ranzay confianza, es de una importancia tremenda para
el paciente, aparte de una de las misiones mds grandio-
sas de la profesion médica, profesion que posee la hu-
milde grandeza de tener al Hombre como objeto. El mé-
dico tiene que estar ahi - cueste lo que cueste, porque la
muerte es indice de su fracaso -, para ayudarle a morir.
Ser médico es, en primer lugar, ser nada mas que médli-
co, y al mismo tiempo, ser médico hasta el final.

Yo creo que la Medicina Paliativa, que liene como obje-
tivo la atencion integral del enfermo (aspectos fisicos,
emocionales, sociales, y espirituales), que incorpora a la
familia en su estudio y estrategia, que promociona el
principio de autonomia y dignidad de la persona enfer-
may que promueve una alencion individualizada y con-
tinuada, puede y debe ser el comienzo de una nueva
forma de entender la Medicina en general. Aparte de la
decepcion frecuente de los usuarios, cada vez somos mas
los médicos con un cierto “pesimismo licido” respecto
ala medicina actual. Humanizar la Medicina, de lo que
tanto se habla, no quiere decir que seamos mas buenos,
sino mas capaces de dar respuestas mas adecuadas a las
necesidades del enfermo.

LAS BASES DE LA TERAPEUTICA EN PACIENTES
TERMINALES SERAN:

* Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales. Forzo-
samente se trata de una atencion individualizada y
continuada.

* Elenfermo y la familia son la unidad a tratar. La fa-
milia es el nicleo fundamental del apoyo del enier-
mo, adquiriendo una relevancia especial en la aten-
cion domiciliaria. La familia requiere medidas es-
pecificas de ayuda y educacion.

* La promocion de la autonomia y la dignidad al en-
fermo tienen que regir en las decisiones terapéuti-
cas. Este principio solo serd posible si se elaboran
“con” el enfermo los objetivos terapéuticos.
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* Concepcion terapéutica activa, incorporando una
actitud rehabilitadora y activa que nos lleve a supe-
rar el “no hay nada mas que hacer”. Nada mas lejos
de larealidad y que demuestra un desconocimiento
y actitud negativa ante esta situacion.

* Importancia del “ambiente”. Una atmosiera de res-
peto, confort, soporte y comunicacion influyen de
manera decisiva en el control de sintomas. La cali-
dad de vida y contort de nuestros pacientes antes de
sumuerte pueden ser mejorados considerablemen-
te mediante la aplicacion de los conocimientos ac-
tuales de los cuidados paliativos, cuyos instrumen-
los basicos son:

» Control de sintomas: saber reconocer, evaluar y tra-
tar adecuadamente los numerosos sintomas que apa-
receny que inciden directamente sobre el bienestar
de los enfermos. Mientras algunos se podran con-
trolar (dolor, estrenimiento. elc.) en olros sera preci-
so promocionar la adaptacion del enfermo a los
mismos (debilidad, anorexia, etc.)

* Apoyo emocional y comunicacion con el entermo,
familia y equipo terapéutico, estableciendo una re-
lacion franca v honesla.

* Cambios de la organizacion, que permita el trabajo
interdisciplinary una adaptacion flexible a los obje-
tivos cambiantes de los enfermos.

* Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plan-
tear los cuidados paliativos sin untrabajo en equipo
que disponga de espacios y tiempos especificos para
ello, con formacion especifica y apoyo adicional.

LaMedicina Paliativa debe ser llevada a cabo a través de
equipos multidisciplinarios integrados por médicos, en-
fermeras, auxiliares de enfermera, psicologos, asistentes
sociales, asistentes espirituales, voluntarios etc. Alos mé-
dicos, coordinadores y responsables del equipo, hay que
exigirles que estén extremadamente instruidos en estos
problemas, que tengan un profundo respeto por la viday
un gran amor por el projimo.

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

promueve la solidaridad humana. Pensemos que la acti-
tud de una sociedad hacia sus miembros mas ancianos,
mas enfermos, mas marginados, es un signo de su grado
de civilizacion . La mision fundamental del Voluntario, es
la presencia humana. Muchos enfermos temen mas a la
soledad que a la muerte v debe haber muy pocas cosas
mads tristes que morir solo. El mismo Jesucristo, comen-
zando su agonia, pidio a sus companeros (ue no le
abandonasen en aquel momento (Permaneced aqui y ve-
lad). Algunos profesionales del Equipo, quizas debido a
sumenor cualificacion, noreciben, amijuicio, la conside-
racion gue merecen. Me refiero a las Auxiliares de Enfer-
meria. Sialguien ha detinido los cuidados paliativos como
“cuidados intensivos de contort”, es tacil adivinar la impor
tancia que tiene el trabajo de estos protesionales auxilia-
res. Servird de muy poco un tratamiento médico correcta-
mente instaurado, el asesoramiento de un Psicologo o Asis-
tente Social, si el enfermo tiene la cama con migas de pan,
o las sabanas arrugadas, o el pijama mojado. O en la ha-
bitacion hay excesiva luz o demasiado ruido. Todo esto,
gue a nosotros nos pueden parecer “pequenos detalles”,
no lo son para una persona que “vive en la cama”, que la
cama es todo su mundo. El enfermo ha perdido su inde-
pendencia y con ella puede perder facilmente su autoes-
tima. Va a depender de otras personas, por ejemplo, para
alimentarse. Serd entonces importante que mientras le da-
mos de comer al enfermo, mantengamos una conversa-
cion entretenida, para intentar que, dentro de lo posible,
no se dé cuenta de lo que esta sucediendo: jque depende
de otras personas para poder comer! La satistaccion de las
necesidades fisiologicas, algo que ha sido un proceso in-
timo durante toda su vida, dejard de serlo y también para
ellonecesitard ayuda. Sencillamente, sinose llevan a cabo
todas estas tareas con una gran profesionalidad, respeto y
amor al projimo, se correrd el grave riesgo de menoscabar
la autoestima v dignidad de la persona enferma.

Es importante disponer de conocimientos y habilidades
en cada uno de estos apartados, que constituyen verda-
deras disciplinas cientificas. Es requisito indispensable
el adoptar una actitud adecuada ante esta situacion, a
menudo limite para el propio enfermo, familia y equipo
terapéutico.
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