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TAKEN CARE OF, NOT ELIMINATED PATIENTS
GAIXOAK ZAINDU, EZ EZABATU

Deseo abordar el tema de la Eutanasia desde mi vision
como médico de cabecera que ademas desde hace mas
de catorce afios dirijo una Unidad de Cuidados Paliativos
donde se cuida en los ultimos meses, semanas e incluso
dias a enfermos a los que los profesionales de la Medicina
no hemos conseguido cura, 0 a personas que habiendo
cumplido ya el ciclo de su vida y estando préximos a salir
de ella deseamos y procuramos que sea con la misma
naturalidad que cuando se incorporaron a ella.

Cuando ya hace varios afos regresaba de una Jornadas
Nacionales de Cuidados Paliativos en la Universidad
Publica de Navarra, donde habiamos estado durante dos
dias mas de 270 profesionales de la Medicina Paliativa
profundizando y poniendo en comun los distintos méto-
dos técnicos y humanos para resolver todas las necesida-
des de los enfermos en fase terminal, oia en la radio de
mi automovil la noticia de la legalizacion de la eutanasia
en Holanda. A la mafiana siguiente comprobé que todos
los medios de comunicacion se hacfan eco en primera
plana de esta noticia, e incluso yo fui entrevistado por
alguno de esos medios.

A las pocas semanas se volvid a repetir la misma historia.
Los medios de comunicacion volvian a hablar de la
Eutanasia; se hacian eco del liderazgo de Holanda en
autorizar la Eutanasia. Después de treinta afios de debate
politico y social el pafs mas avanzado del mundo en cues-
tiones tan polémicas como el aborto y las drogas se con-
virtié el 1 de abril de 2002 en la primera nacion del
mundo que autorizaba la eutanasia al entrar en vigor la
ley aprobada un afio antes. Pues bien, hablando de
Holanda me atrevo a decir que es una frivolidad que un
estado apruebe la eutanasia sin atender bien a los enfer-
mos. Estoy seguro que comprenderan esta afirmacion que
hago a medida que avancen en la lectura de este articulo.
Después de esto pensé: jcon qué facilidad la ley pretende
dar solucién al sufrimiento de estos enfermos! jqué pena
que solamente se hable en los medios de comunicacion
de los enfermos en fase terminal cuando se trata el tema
de la eutanasia! jqué pena que nos preocupemos mas de
legislar sobre nuestros enfermos que de cuidarlos y aliviar-
los como se merecen y de formar a nuestros profesionales
para que lo hagamos cada vez mejor!. Si, esto me sigue
dando pena porque el enfermo en fase terminal no desea
que le eliminemos, quiere que le cuidemos y que le alivie-
mos hasta que se muera.

Pero es verdad que tenemos que saber responder a la
pregunta: ;jqué hacer si desea la muerte? Cuando un
enfermo solicita la muerte hay que intentar descubrir lo
que quiere decir con esta peticion: “Doctor, no quiero
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sequir viviendo asi”. Tal vez no quiera sequir viviendo asf
porque le falta apoyo psicoldgico a su angustia y a su
desesperanza o depresion. O porque presenta sintoma
como el dolor, el insomnio, los vémitos... que no estan
siendo bien controlados. O porque se siente una carga
para su familiar por su dependencia de los demas y por su
inutilidad.

Cicely Saunders que fue una enfermera britanica que pos-
teriormente estudié Medicina y que se dedicé desde los
anos 60 a cuidar a los enfermos en fase terminal, expresé
muy bien esta idea que les acabo de exponer cuando
escribié: “Si un enfermo pide la eutanasia es porque echa
de menos a alguien, y este alguien en muchos casos es el
médico. Muy a menudo la peticién de hacedme morir
debe traducirse por aliviadme el dolor y prestadme aten-
cion. Si se satisfacen estas dos necesidades, generalmente
la peticién no vuelve a repetirse”.

Yo también quisiera apoyar esta idea que me parece fun-
damental con un ejemplo real vivido en la Unidad de
Cuidados Paliativos de nuestro Hospital. Un anciano que
estaba muy cerca de su final me decia: “Doctor, yo deseo
morirme ya, no quiero sequir viviendo, soy una carga para
toda mi familia; fijese cuanto tiempo llevo enfermo vy
estoy complicando la vida a mi familia: mis hijos han
tenido que dejar de trabajar para venir a cuidarme, les
VOy a estropear sus vacaciones que ya las tenian progra-
madas desde hace mucho tiempo; mis nietos no se pue-
den concentrar para sus examenes, no se divierten como
antes... Les estoy estropeando todo, asi que quiero
morirme para que no se tengan que preocupar de mi”.
Para estos sintomas yo no tenfa ningin medicamento,
pero se me ocurrié que seria bueno recordarle lo que él
hizo por su familia y comencé a decirle: "Juan, cuando
tus hijos eran pequefos y estuvieron enfermos ;cuantas
veces dejasteis de ir al cine tu mujer y tu para cuidarles?
icuantos esfuerzos hicisteis para que ellos pudieran estu-
diar? ;tal vez no te mereces que ellos puedan agradecér-
telo ahora que lo necesitas? Ellos estan orgullosos de
poder devolverte su carifio ahora. Dales la oportunidad”.
Juan sonrié y me dijo: “Tal vez tenga razon, doctor, creo
que ahora me siento mejor, no me siento una carga, me
siento querido, asi que ahora no me quiero morir porque
sentirse querido me hace feliz".

Cualquiera con un poco de experiencia en la atencién de
enfermos graves sabe que, cuando un enfermo solicita la
muerte, es muy importante averiguar qué hay realmente
detrds de esa peticion. Tal vez sea una llamada de aten-
cion, para que se le alivie el dolor o se le ponga remedio
al insomnio; o quiza una queja encubierta para que se le
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trate de una manera mas humana o se le haga compafia,
o0 sencillamente, para que se le explique lo que le esta
ocurriendo. Los enfermos en situacion clinica de termina-
lidad pasan por niveles muy diferentes en su estado de
animo. Asi, quienes piden la muerte en un momento de
desesperanza o de abatimiento, unos dias después, quiza
tras suprimirles el dolor o facilitarles la posibilidad de
desahogarse en una conversaciéon tranquila, vuelven a
encontrar sentido a esa Ultima fase de su existencia. Esta
claro que esas personas no desean la muerte como tal,
sino que buscan salir de una situacion que les resulta
insoportable.

Sin duda alguna, todos deseamos poder morir bien, aun-
que tal vez lo que no queramos es morir, pero esto, ya lo
saben, no depende de nosotros. Y cuando los profesiona-
les de la salud nos encontramos ante enfermos que
desean morir nos planteamos tan solo una cuestion: ;qué
le ocurre a este enfermo para desear la muerte? Esta es la
Unica cuestion que nos preocupa.

Cuando los enfermos en fase terminal nos leen o nos
oyen lo que escribimos y hablamos de la eutanasia, ade-
mas de confundirles, sequro que piensan que lo hacemos
para tranquilizar nuestras conciencias o incluso para dis-
tinguir entre progresistas, los que estan a favor, y conser-
vadores o retros, los que estamos en contra. Ellos sélo
quieren que conozcamos hien lo que les obliga en ocasio-
nes a solicitar morir cuanto antes y que se lo resolvamos:
que no tengan dolor, que puedan dormir toda la noche
de un tirén, que se sientan queridos, que no se sientan
COMO una carga para los demas... como me decia Juan.
No esperen que en este articulo emplee argumentos de
confrontacién en el debate social de la eutanasia. No pre-
tendo eso. Tan solo deseo hacer unas reflexiones positivas
para que continuemos convencidos de que nuestros
enfermos deben ser cuidados, no eliminados.

La eutanasia es un tema del que practicamente no se ha
hablado hasta hace unas décadas. A finales del siglo XX
pasd a convertirse en una preocupacion social de can-
dente actualidad sobre la que cualquiera puede opinar. La
erosion de los valores trascendentales de la vida humana
y la difuminacion de los limites entre la vida y la muerte
han propiciado que la eutanasia aflore en una sociedad
marcadamente material y economicista. ;Cuando
comienza la vida?, ;En el momento de la concepcion, a
los tres meses o en el nacimiento?. ;Cuando comienza la
muerte?, ;Al parase el corazén, cuando cesa la respira-
cién o cuando no hay actividad cerebral?. Pues bien,
hemos relativizado los valores que antes eran absolutos y
esto genera en el ser humano conflictos morales cuando
afronta el comienzo y el final de la vida. Por tanto, la
polémica esta servida cuando nos planteamos tanto el
tema del aborto como el de la eutanasia, sin que hasta el
momento exista una Unica respuesta aceptada por todos.
Ambos temas son opinables. El aborto yugula la vida que
nace, el terrorismo la vida en plenitud y la eutanasia la
vida que acaba. En los tres casos la vida que estorba.

Es verdad que el extraordinario desarrollo de la tecnologia
y de la biologia molecular ha propiciado que sepamos
mas sobre la enfermedad y menos sobre el enfermo. Ha
generado en los profesionales sanitarios una sobreexpan-
sién del concepto de curar en detrimento y olvido del que
fue el principal objetivo de la medicina en su inicio, cui-
dar. Cuando no podemos curar dejamos de cuidar aban-
donando a la persona en la etapa de la vida en la que
mas ayuda necesita, con circunstancias dificiles y en un
sinfin de sintomas no aliviados.

Por otra parte, nuestra cultura rechaza la muerte. A
menudo se contempla como un fracaso médico mas que
como algo consustancial con la condicién humana. A este
respecto solemos mantener una relacion contradictoria
con la tecnologfa médica. Cuando estamos enfermos
queremos tener fe en las exageradas promesas de la
intervencién tecnolégica, pero al mismo tiempo muchos
de nosotros tememos una muerte de alta tecnologia, con
tubos que se introducen en cada orificio.

Un enfermo consciente que rehusa que se le siga tra-
tando debe ser respetado en su deseo. Cuando una per-
sona esta préxima a la muerte por una enfermedad pro-
gresiva irreversible los médicos no estamos obligados a
dar, ni los enfermos a aceptar, medidas “heroicas” o des-
proporcionadas. Los médicos tenemos obligacién de
hacer que el enfermo se sienta cémodo y que sus sinto-
mas estén aliviados sin adoptar ninguna conducta con
intencién primaria de causar la muerte. La distincion entre
matar al enfermo y cesar en el tratamiento para permitir
que muera es, a veces, sutil y pone a prueba a filésofos y
legisladores. Pero es preciso que tengamos en cuenta la
diferencia ética relevante entre “dejar morir” (muerte a su
tiempo) y “quitar la vida” (homicidio por compasion).
Pero algo debe cambiar para que no se produzca la
muerte en soledad o “de soledad”. La soledad que sufre
el moribundo no solo es de naturaleza fisica, sino tam-
bién de orden afectivo y espiritual. El sufrimiento, la sole-
dad y la comunicacion son constantes que se repiten en
el camino hacia la muerte.

No cabe la menor duda que cualquier ser humano que no
pueda tener el alivio adecuado de todos los sintomas en
la situacion descrita pedird, casi con seguridad, que termi-
nen con su vida. Pero, no porque desee la muerte, sino
como la Unica forma de controlar su sintomatologfa. La
vida que tiene no le merece la pena ser vivida. No tiene
un por qué para vivir. Las suplicas de los enfermos para
que terminen con su vida casi siempre son peticiones
angustiadas de asistencia y afecto. Indican necesidad de
ayuda.

Ante esta situacion hay dos posiciones:

Una, es acabar con la vida del enfermo para que deje de
sufrir ya que la enfermedad es irreversible y progresiva.
Esta alternativa se denomina eutanasia y en ningun caso
debe significar “ayudar a morir”. Si se lleva a la practica
esta posibilidad nos tenemos que preguntar: jquién la
ejecutaria?, jel propio enfermo?, ;sus familiares?, ilos
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médicos que le asisten?, ;la autoridad judicial represen-
tante del estado?, o tal vez ;una maquina de matar?.
Pero estas son algunas de las preguntas que no tienen
respuesta si la eutanasia es aceptada. Legalizar la eutana-
sia significa reconocer nuestra incapacidad técnica y
humana para acompafar al ser humano en su intimidad.
La segunda opcién es intentar modificar las circunstancias
y aliviar los sintomas fisicos, afectivos, sociales y espiritua-
les que obligan al enfermo a solicitar que terminen con su
vida. Esta opcion si es “ayudar a morir”. Si cambiamos el
miedo por sequridad, el paternalismo por la autonomia
del enfermo, el abandono por la compafiia, el silencio por
la escucha, el dolor por su alivio, la mentira por la espe-
ranza y el encarnizamiento terapéutico por el control de
sintomas; si le ofrecemos informacién, confianza y opor-
tunidad de dialogar es muy probable que la peticién de
eutanasia quede olvidada por el enfermo casi en el 100%
de los casos.

Por eso entiendo que el esfuerzo de las autoridades sani-
tarias y de los legisladores no debe malgastarse en buscar
justificacién para quitar la vida a la persona que sufre de
la forma mas elegante y tolerable posible, sino que debe
ir encaminado a ensefar a los profesionales a “saber
estar” con los que tienen que morir, a comunicarse con
ellos, a aliviar sus sintomas y a darles apoyo emocional. A
facilitar a las familias los recursos necesarios para atender
y cuidar a sus mayores y enfermos en su domicilio o en el
hospital. A propiciar el desarrollo de la capacidad de
ayuda técnica y humanitaria que todo profesional de la
sanidad es capaz de dar. Cuando estas condiciones sean
una realidad con total cobertura para todos ya estaremos,
con toda seguridad “ayudando a morir” con eficacia. No
debemos olvidar o mejor dicho, no debieran olvidar nues-
tros politicos que un indicador significativo del grado
desarrollo de una sociedad es la manera de cémo cuida a
sus miembros mas débiles y necesitados.

Los médicos nos sentimos fracasados cuando no pode-
mos curar. Pero el verdadero fracaso es tener que admitir
la eutanasia como solucién alternativa al alivio de sinto-
mas y a la comunicacion. El fracaso se produce cuando
nos planteamos quitar la vida a un enfermo porgue no
sabemos cémo mejorarle sus sintomas ni como modificar
las circunstancias personales en las que esta viviendo.

Tal vez es importante que aprendamos de los ejemplos. A
finales de 1990 el fiscal general de Holanda solicité un
informe sobre la practica de la eutanasia en ese pais
durante ese afio. Pues bien, los hechos mas relevantes de
este informe fueron los siguientes: En més de la mitad de
las decisiones de eutanasia practicada por los 405 médi-
cos de cabecera encuestados, actuaron sin hablar con el
enfermo; alegaron, en su mayor parte, que lo hacian por
el bien del enfermo. En ese afo (antes de la legalizacion)
se practicaron 25.306 eutanasias en Holanda; de ellas,
14.691 fueron sin consentimiento del enfermo. Las razo-
nes aducidas por los médicos eran, principalmente, la
baja calidad de vida, la ausencia de perspectivas de mejo-

ria y la excesiva carga para la familia. Quedaba claro que
una vez que se generaliza la practica de la eutanasia
decae llamativamente la preocupacién por los enfermos y
se considera cada vez mas facilmente que la mejor opcién
puede ser acabar con la vida del enfermo, incluso sin con-
sultarle. En Holanda, los médicos que practican la eutana-
sia nunca han aceptado que las razones por las que se ha
efectuado la eutanasia sean verificadas mediante un
autopsia. Por otra lado, el desarrollo de la Medicina
Paliativa en Holanda esta replanteando el recurso a la
eutanasia. Hay médicos que la practican menos y que se
lamentan de no haber podido contar antes con esos
conocimientos de Cuidados Paliativos. Los médicos de
cabecera que forman parte de la SCEA (organismo de
apoyo y consulta para la eutanasia en Amsterdam) lamen-
tan no haber tenido conocimientos para aliviar los sinto-
mas y para ofrecer apoyo psicosocial al enfermo terminal
y a sus familiares. Algunas reflexiones de este grupo de
médicos holandeses son las siguientes:

- La falta de conocimientos de medicina paliativa habfa
disparado la peticion de eutanasia habiéndose centrado
la atencion en esta peticion y no habiendo considerado
otras alternativas.

Por ignorancia se habfa recurrido a la eutanasia con
enfermos a quienes se les podria haber ofrecido mejor
calidad de vida.

Uno de los médicos dijo que los conocimientos de la
medicina paliativa habfan hecho cambiar la actitud de
los médicos ante los enfermos terminales y que sin
duda habia cambiado su actitud. Confesé que no se
arrepentia de las veces que habia practicado la eutana-
sia, pero en un par de casos hubiera obrado de otro
modo. Estos conocimientos de cuidados paliativos le
estan devolviendo la confianza en si mismo y como
médico tiene mas que ofrecer.

Otra médico de cabecera, también holandesa, explicaba
que antes pensaba que siempre tenia que hablar de la
posibilidad de eutanasia si el enfermo era incurable y ya
no le podia ofrecer ningun tratamiento, pero desde que
ha profundizado en la medicina paliativa ya no nombra
la eutanasia y el resultado es que nadie la pide.

Pues es verdad, cuando se trabaja en Cuidados es casi
insignificante la peticién de eutanasia al ingresar en un
programa tanto hospitalario como domiciliario, siendo
ninguna la peticién cuando lleva ya un tiempo recibiendo
estos cuidados. Desde nuestra experiencia lo podemos
afirmar asi, aunque, en ocasiones, algunos familiares insi-
nlan timidamente el deseo de que se “haga algo para
acabar cuanto antes” para aliviar su sufrimiento, el de
ellos, no el del enfermo.

Por esa misma época, también lef en la prensa local como
Nacy Crick, una australiana de 70 afos, enferma terminal
de cancer, anunciaba ante varios centenares de personas
que participaban en una reunién pro-eutanasia celebrada
en el Estado que se iba a quitar la vida. Unos dias mas
tarde lef en la misma prensa local que Nancy habfa cam-
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biado de idea con el fin de dar una nueva oportunidad a
la medicina paliativa. Los médicos le habian aconsejado
que agotara todas las posibilidades de los Cuidados
Paliativos.

Estos médicos aconsejaron una alternativa de la que
nosotros estamos convencidos. Son los Cuidados
Paliativos, la Medicina Paliativa, una alternativa valida y
razonable ante la eutanasia y la obstinacién terapéutica.
Esta medicina procura ver simultdneamente a la persona
que estd enferma para seguir a su lado respetandola y
cuidandola, y a la vez ver su biologfa irremediablemente
dafada para abstenerse de acciones que no le van a
reportar ningun beneficio. La Medicina Paliativa no ade-
lantard ni retrasara la muerte, pero tampoco la dificultars,
pero si dejard morir bien. Esto supone, ya lo sé, un cam-
bio de mentalidad ante el enfermo en fase terminal para
centrarse en cuidar cuando ya no se puede curar.

En la historia de la humanidad se comprueba que,
muchas veces, los errores no son mas que soluciones
equivocadas a problemas reales que estan pendientes de
resolver. De alguna manera esto es lo que ha ocurrido en
los dltimos anos con la eutanasia: una férmula tragica-
mente equivocada para intentar resolver los problemas
que plantea el hombre ante el dolor y la muerte, en una
sociedad materialista y con una Medicina hipertecnificada
y deshumanizada; una Medicina cada vez mas capaz de
proteger la vida, pero poco preparada al menos en
amplios sectores, para tratar humanamente y con compe-
tencia al enfermo incurable.

Afortunadamente se ha encontrado la solucion acertada
a este problema: la Medicina Paliativa, preocupada por el
hombre y su dignidad, respetuosa con la persona y su
dolor, y técnicamente preparada para ayudarle a afrontar
dignamente la Ultima etapa de la enfermedad y la llegada
de la muerte.

Llegado a este punto tal vez convenga que se defina cudl
es la situacion de la enfermedad terminal. Es aquella en la
que existe una enfermedad avanzada, incurable, progre-
siva, sin posibilidades razonables de respuesta al trata-
miento especifico, que provoca problemas como la pre-
sencia de sintomas provocados por muchas causas,
intensos y cambiantes con la existencia de un gran
impacto emocional en enfermos, familiares y en el equipo
terapéutico, con un pronostico de vida generalmente
inferior a los 6 meses, que genera una gran demanda de
atencioén, y en la que el objetivo fundamental consiste en
la promocién del confort y la calidad de vida del enfermo
y de la familia, basada en el control de los sintomas, el
soporte emocional y la comunicacién. Los Cuidados
Paliativos como cualquier actuacion médica, precisan
competencia clinica, habilidades expertas y compasion a
la cabecera del enfermo. No obstante, las necesidades de
los enfermos, los objetivos, las actuaciones y la organiza-
cion de la medicina paliativa son distintas de la medicina
curativa. Los programas de cuidados paliativos comparten
una serie de principios basicos como son los siguientes:

1.- LA MUERTE ES UNA ETAPA DE LA VIDA. La preocu-
pacion por la muerte ha nacido con la humanidad, aun-
que la forma de abordarla ha evolucionado a lo largo del
tiempo. La muerte conocida, serena y familiar ha llegado
a ser tras la Revolucién Industrial la muerte prohibida, ina-
ceptable y sucia. Los escasos contactos con la muerte y
los vertiginosos progresos de la tecnologia médica han
creado una sensacion de inmortalidad, o al menos, de
aplazamiento indefinido de la muerte. Con estas actitu-
des, la muerte representa un tabu vergonzoso que hay
que esconder. Incluso las continuas exhibiciones morbosas
de muertes violentas en los medios de comunicacién con-
tribuyen a una negacion como una realidad natural. Por
otro lado, la angustia que la muerte ocasiona en quienes
rodean al moribundo pasa por delante de la que experi-
menta el propio enfermo. La gente se aparta fisica y emo-
cionalmente de él en un periodo que necesita gran ayuda
para adaptarse a todas las pérdidas presentes y futuras. El
rechazo social de la muerte se refleja en los profesionales,
que la viven como un fracaso. Las pérdidas repetidas de
enfermos ocasionan frustracion y ansiedad. Para poder
ayudar a un enfermo en situacién terminal es imprescindi-
ble una profunda reflexion personal sobre nuestra actitud
ante la muerte. La aceptacion de la evidencia real de la
muerte y el contemplarla en su lugar en la vida son los
primeros pasos para mejorar nuestro enfoque de la enfer-
medad terminal. Para la Medicina Paliativa, el fracaso no
radica en la muerte, sino en la presencia de sufrimientos
indtiles que podrian haberse aliviado.

2.- SIEMPRE HAY ALGO QUE HACER. lLa idea de que
no puede hacerse nada esta desterrada de la medicina
paliativa. Con una continua atencién al minimo detalle
siempre es posible aliviar el sufrimiento de un enfermo
moribundo. Un pilar importante de esta medicina es un
exquisito control de los sintomas fisicos del enfermo.
Debe tenerse en cuenta que los distintos sintomas se inte-
rrelacionan entre ellos y que la vivencia personal de su
significado tiene gran influencia en su control. Es bien
conocido, por ejemplo, que el nivel del dolor aumenta
con el insomnio, la ansiedad, el miedo o el abandono
social y disminuye con la simpatia, la comprension, Ia
compahia y la relajacion. En los Gltimos afos afloran con
frecuencia situaciones de especial tensién por la proximi-
dad de la muerte. Saber permitir morir es necesario para
evitar actos anticientificos e inhumanos de obstinacion
diagnostica y terapéutica. Ello no significa abandono, al
contrario, las actuaciones de confort deben intensificarse
durante la agonia.

3.- EL PACIENTE COMO PRINCIPAL PROTAGONISTA.
La etapa terminal representa una experiencia Unica e indi-
vidual. Un objetivo de la medicina paliativa es la optimiza-
cion de la calidad de la vida. La cuestion radica en saber
lo que da valor a cada vida y eso solo puede decirlo el
enfermo. Por eso es necesario tiempo para escuchar y
saber escuchar. El enfermo no puede perder su precioso y
escaso tiempo que le queda intentando ser aceptado por
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el Sistema, ser un “buen paciente”. Es la organizacion
asistencial quien debe adaptarse a las demandas cam-
biantes de cada enfermo y de un mismo enfermo en dis-
tintos momentos. La relacién con el enfermo moribundo
va mas alla de lo que pueden indicar los protocolos de
actuacion. El cuidador debe olvidar sus egos y aportar su
imaginacion y sensibilidad para empatizar con el enfermo
y transmitir compasion. El enfermo escoge son sabiduria
ancestral a los profesionales a los que otorgara el privile-
gio de su cuidado, de participar en su importante viaje. Se
establece entonces una relaciéon intima entre dos seres
humanos mortales. Los profesionales tenemos la oportu-
nidad Unica de compartir con los enfermos sus mejores
cualidades y sentimientos que afloran en las etapas fina-
les. Son como sefala Kubler Ross nuestros mejores maes-
tros. Tenemos la oportunidad de recoger sus ensefianzas y
aplicarlas a otros seres humanos estableciendo una
cadena interminable de solidaridad. Son estos enfermos
que se mueren los que nos ensefian a vivir, a distinguir
entre lo superficial y lo fundamental.

4.- LA FAMILIA COPROTAGONISTA. La enfermedad ter-
minal ocasiona un gran impacto emocional sobre la fami-
lia, entendiendo por ésta el entorno mas proximo del
enfermo. Cuando la naturaleza de la enfermedad es
oncolégica la informacion inadecuada, los mitos, la pre-
sencia de la muerte y la idea de un sufrimiento inevitable
crean una intensa atmdsfera de angustia. Continuamente
recibimos ejemplos de la dedicacién abnegada de las
familias a sus enfermos, del regalo de cuidar. La sociedad
y los profesionales asumimos facilmente que los familiares
deben ocuparse del cuidado de los moribundos.
Efectivamente, la mayor parte de los enfermos desean
permanecer y fallecer en su domicilio, en contacto con
sus seres y objetos queridos. No obstante, tenemos que
reconocer que esta dedicacion representa una importante
carga, tanto desde el punto de vista fisico como psicolo-
gico y econémico. En ocasiones esta carga les parece
insoportable y nuestra mision no es juzgar sino de encon-
trar soluciones. La sociedad que anima al cuidado domici-
liario tiene la responsabilidad ética de facilitar recursos
para ello. No se trata de “colocar” al enfermo en su
domicilio por las presiones de camas. Los programas de
cuidados paliativos deben garantizar un éptimo nivel de
atencién en cualquier momento y lugar donde se encuen-
tre el enfermo. La inseguridad, el miedo y la sensacion de
abandono sanitario crean gran angustia a los familiares y
precipitan los traslados al hospital en situaciones cadticas.
Es necesario gran dedicaciéon para el apoyo durante el
duelo anticipado, asesoramiento técnico, refuerzo posi-
tivo de la labor realizada y la resolucion de conflictos. La
atencion en el duelo forma parte de la practica asistencial
de esta medicina. El proceso comienza cuando a un fami-
liar se le comunica gue existe una enfermedad incurable.
Un objetivo fundamental de los programas de duelo es el
acompafiamiento a lo largo del proceso, permitiendo la
expresién natural de emociones y sentimientos. Cuando

el enfermo ha fallecido en nuestra Unidad tenemos la
costumbre de enviarles una carta a la familia en la que
expresamos nuestras condolencias, agradecemos y reco-
nocemos la ayuda que nos ha prestado para cuidar a su
familiar hasta el final y nos ponemos a su disposicion para
todo lo que necesiten a partir de ahora. La labor realizada
con los familiares tiene la importancia adicional de preve-
nir el sufrimiento futuro y de extender a la sociedad la
filosoffa de los Cuidados Paliativos. Es ademas un privile-
gio emocionante recibir el generoso agradecimiento de
los familiares de un enfermo que ha fallecido y poder
establecer con ellos lazos permanentes de autenticidad y
de respeto.

5.- TRABAJO EN EQUIPO INTERDISCIPLINARIO. Todos
los profesionales tienen la responsabilidad de contribuir al
alivio de los enfermos moribundos a los que atienden. Sin
embargo, resulta evidente que una persona sola es inca-
paz de abordar las acciones terapéuticas intensivas que
requieren los enfermos moribundos. La solucién es el
equipo interdisciplinario en el que varios profesionales,
cada uno en su especialidad, trabajan por un objetivo
comun, el bienestar del enfermo. El enfermo en su fase
final necesita de todos los miembros del equipo: la enfer-
mera y la auxiliar que le curan, le asean y le cambian las
sabanas todos los dias para que su estancia en la cama
sea menos molesta, le administran la medicacién que le
va aliviar sus sintomas molestos; las empleadas de la lim-
pieza que van a hacer que su habitacion donde va a pasar
sus Ultimos dias, esté confortable; el psicélogo que tratara
de ayudarle con sus propios recursos a resolver sus cues-
tiones pendientes y a asumir su enfermedad, pero que
ademas ayudara a la familia del enfermo y a cada uno de
los miembros del equipo, porque atender a estos enfer-
mos puede provocar cierto guemamiento que es preciso
superar; la trabajadora social que le podra ayudar al
enfermo y a su familia a arreglar esos papeles que tenfan
aun sin concluir; el sacerdote que resolvera sus necesida-
des espirituales y reconfortara en este momento transcen-
dental para el enfermo; el médico que controlara sus sin-
tomas y coordinara a todos los miembros del equipo para
que la ayuda que le proporcionemos sea mas eficaz y
ademas sera su referencia en todo lo concerniente a su
enfermedad.

Para todo esto en Espafia existen registrados en el
Directorio de la Sociedad espafola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) 261 programas asistenciales de Cuidados paliati-
vos, la mitad de ellos domiciliarios. Se estima que cada
afo se atienden aproximadamente unos 23.000 enfermos
terminales distintos con estos programas. Se dispone de
experiencias de topo tipo, consolidadas, y con excelentes
resultados medibles en efectividad. Se debe reconocer el
esfuerzo de muchos profesionales que hay desarrollado
servicios y programas de Cuidados Paliativos con un gran
esfuerzo personal de dedicacion y de formacion, asi como
el realizado por la Asociacion espafiola de la Lucha contra
el Cancer, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos,
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los Hospitales de los Hermanos Hospitalarios de San Juan
de Dios y otras Organizaciones No Gubernamentales y el
hecho de que este mismo afio se haya presentado la
Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud. Nuestra propia Comunidad Auténoma Vasca esta
desarrollando desde hace afios su propio Plan de
Cuidados Paliativos.

Permitanme resumirles todo el articulo en una dltima
reflexion: Unos Cuidados Paliativos, una Medicina
Paliativa, adecuados seran la solucién que nuestros enfer-
mos esperan de una sociedad que les ha dado una tecni-
ficacién ejemplar de la Medicina para intentar curarles,

pero que para ellos no ha sido suficiente; ahora sélo
desean que les cuidemos con competencia, pero humani-
zada y que cuando llegue el momento les ayudemos a
morir bien, eliminando su sufrimiento, no eliminandoles a
ellos.

Dr. Jacinto Batiz

Jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos
Hospital San Juan de Dios (Santurtzi-Bizkaia)
Correo electroénico: jbatiz@hsjd.es

Enviado: 06/06/07 Aceptado: 06/06/07

ATENCION

SI QUIERES RECIBIR DE FORMA DIGITAL
TODA LA INFORMACION DE LA ACADEMIA DE CIENCIAS
MEDICAS DE BILBAO Y LA VERSION ELECTRONICA DE LA
GACETA MEDICA DE BILBAO,
ENVIANOS TU CORREO ELECTRONICO A:

academiacmb@gruponahise.com
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