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SEXTA EDICION

El ocaso anuncia que el final inexorable del dia ya
esta proximo. El paseante transita por la ultima
parte de un dificil y tortuoso camino, dentro de un
bello paisaje que transmite una mezcla paraddjica
de serenidad y de miedo: miedo frente a la
inminente llegada de la oscuridad. Esa es, al
menos, la extrafia sensacion que produce en este
paseante-lector la portada del libro “Medicina
paliativa. Cuidados del enfermo en el final de la
vida y atencion a su familia”.

“.Y mientras tanto?”, preguntdé el marqués.
“Mientras tanto”, dijo Abrenuncio, “téquenle
musica, llenen la casa de flores, hagan cantar los
pajaros, llévenla a ver los atardeceres en el mar,
denle todo lo que pueda hacerla feliz”. Se despidié
con un voleo del sombrero en el aire y la sentencia
latina de rigor. Pero esta vez la tradujo en honor
del marqués: “No hay medicina que cure lo que no
cura la felicidad”.

Son palabras de Gabriel Garcia Marquez en su novela Del amor y otros demonios,
cuando el médico Abrenuncio indica el tratamiento que necesita la nifia Sierva Maria.
Con ellas, el paseante cerraba su particular lectura del libro Medicina paliativa en nifios
y adolescentes (Blanco, 2017). De nuevo se presenta la misma necesidad: procurar la
paz a quienes estan terminando sus vidas y sienten miedo. Cuidar del enfermo en el

final de la vida.

Cuando la curacién no se puede conseguir, prolongar la supervivencia —“salvar la vida’—
deja de ser el objetivo principal, mas aun si con ello se produce en el paciente un dafio
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afadido que no merece recibir. La actitud y la actuacion terapéutica deben modificarse,
evitando tomar aquellas decisiones que pasarian a prolongar inGtilmente y a costa de
un mayor sufrimiento la inevitable transicion hacia la muerte, en lugar de hacer que ésta
sea lo mas adecuada y humanizada posible, ya sea en un entorno sanitario o, mejor
aun, en el propio domicilio familiar. El esfuerzo no se reduce, sino que se reorienta hacia
el cuidado del enfermo en su integridad, llevando a cabo las actuaciones necesarias
para atender tanto a sus necesidades fisicas como a las psicoldgicas, a las espirituales
y sociales, sin olvidar nunca la atencién a sus familiares y cuidadores. Los cuidados
paliativos implican una adecuacion del esfuerzo terapéutico, es decir, una actuacion
proactiva que incluye afiadir, modificar, no iniciar o retirar procedimientos de acuerdo
con los objetivos terapéuticos del momento evolutivo del enfermo. El abordaje integral
de la persona para cubrir todas sus necesidades debe ser tarea de un equipo
multidisciplinar compuesto por médicos, enfermeras, psicélogos, auxiliares de
enfermeria o cuidadores domiciliarios profesionales, trabajadores sociales, voluntarios
Y, en su caso, capellanes u otros asistentes religiosos.

Sin duda, tiene un gran valor el esfuerzo que muchos profesionales dedican diariamente
para acercar cuidados paliativos de calidad a quienes los necesitan (Blanco, 2018). Pero
los cuidados paliativos asi entendidos todavia no estan al alcance de todos o no tienen
la calidad necesaria. Se debe garantizar y asegurar la igualdad de oportunidades para
el acceso en términos similares de calidad y de prestaciones. Los cuidados paliativos
son imprescindibles y son insuficientes. Hay que exigir cuidados paliativos de calidad y
universales, porque, ademas, cuando alguien pide terminar con su vida, cuando solicita
la eutanasia, la mayor parte de las veces lo hace porque no desea continuar viviendo
“asi”, tal como est4, en unas condiciones que le producen un gran sufrimiento fisico o
psicolégico o en unas circunstancias sociales o de soledad que también le provocan un
sufrimiento insoportable. Unos buenos cuidados paliativos con un esfuerzo terapéutico
adecuado a las necesidades y a las circunstancias del enfermo pueden hacer que este
ya no desee acelerar su muerte. Mientras ello no se consiga, las personas mas
indefensas, las que tengan un dolor que pueda ser tratado, las que estén solas o las
que sean 0 crean que son una carga enorme para sus familias, pediran la muerte
provocada de forma activa y directa para terminar con el sufrimiento. No obstante, aun
cuando unos buenos cuidados paliativos lleguen a estar al alcance de todos, seguira
habiendo personas en situacion terminal o con enfermedades graves no terminales
—-degenerativas 0 no— que desearan poner fin a sus vidas; esos casos de una muerte
deseada ante la enfermedad grave (Acinas, 2016) son los que se tienen que
comprender, aceptar y regular.

En esta ocasion, el lector se encuentra con la sexta ediciébn de una obra ya clasica e
imprescindible en el mundo de la asistencia al final de la vida. Medicina paliativa es un
tratado amplio en el que setenta y siete autores (incluido este lector que escribe)
abordan el problema desde perspectivas diferentes, lo que ayuda a aproximarse mejor
a una realidad especialmente compleja. Pero es obligado destacar que el mayor peso
de la autoria lo llevan Wilson Astudillo y Carmen Mendinueta, quienes intervienen —
muchas veces juntos, pues no en vano comparten sus vidas de modo ejemplar— en 47
de los 57 capitulos que componen tan extensa obra. Se estructura en cuatro secciones:
generalidades, manejo de sintomas, manejo del dolor y otros aspectos de la paliacion y
atencion a la familia. Las dos secciones centrales —manejo de sintomas y del dolor— se
ocupan de los aspectos que puede decirse son mas “técnicos”, llevando a cabo un
estudio exhaustivo de los mdltiples sintomas que se pueden presentar al final de la vida
y de sus correspondientes tratamientos.
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El abordaje sintomatico es el primer deber terapéutico cuando ya se han desestimado
todas las actuaciones con finalidad curativa; entonces no terminan las obligaciones de
una asistencia sanitaria de calidad, pero el esfuerzo terapéutico tiene que adecuarse al
prondstico y a la situacioén evolutiva de cada paciente. El dolor es el sintoma principal,
aungue es necesario ademas evaluar otros sintomas de diversa indole que también son
importantes. A lo largo de diecisiete capitulos se aborda el tratamiento de los sintomas
digestivos, respiratorios, uroldgicos, ginecoldgicos, dermatoldgicos, neurolégicos o
psiquiatricos, entre otros, sin olvidar la importancia de la cirugia ni el manejo de las
situaciones urgentes. Se estudian los cuidados paliativos en oncologia y también en las
enfermedades no neoplasicas, prestando una especial atencion a los Ultimos dias de
vida.

Este contenido, que sin duda es imprescindible, se encuentra literalmente “abrazado”
por la otra parte de la obra, la que se dedica, al principio y al final, a los aspectos mas
“humanos” del proceso de morir. El libro concede gran importancia a todo ello y ensena
desde la posologia de cada uno de los medicamentos Utiles en el dolor neuropatico
hasta una regla tan sencilla como la de mirar a los ojos del enfermo cuando se habla
con él. Por ello, este tratado de Medicina Paliativa lo es al mismo tiempo de Bioética en
el final de la vida, y nos ayuda a elegir la mejor conducta en las situaciones que
presentan problemas éticos, esto es, conflictos entre valores.

Lo mismo que una actuacion médica excesiva es maleficente cuando ya no es posible
la curacion, también la medicalizacibn excesiva de la muerte puede llegar a
deshumanizarla. Curar no es posible, pero tampoco lo es eliminar todos los sintomas.
El objetivo de la medicina paliativa es paliar, aliviar, y el deseo de que la medicina pueda
llegar a conseguir que las personas mueran sin sintomas es imposible, porque la muerte
va indisolublemente ligada al sufrimiento, como también es inherente a la condicion
humana la experiencia del dolor y la necesidad de enfrentarse a él. Esta vana promesa
de la medicina moderna hace que algunos enfermos o sus familiares soliciten la
sedacion de manera precoz y no indicada como una barrera defensiva para no tener
gque enfrentarse a la muerte. Lo mismo puede decirse, en muchos casos, del suicidio o
de la demanda de eutanasia. El fin de la medicina no debe consistir en privar al ser
humano de la experiencia de su propia muerte.

En la actualidad, como bien se dice en el libro, la relacion con el paciente se basa en el
respeto a su autonomia y a su participacién, como demuestra la puesta en marcha del
consentimiento informado o de las instrucciones previas. También se trabaja mas en
equipo para tratar de resolver las multiples necesidades y reducir mejor el sufrimiento,
se potencia la participacion de los familiares y se resalta cada vez mas la importancia
de la creacién de una red social de apoyo a los pacientes y a sus familias. Es basico
coordinar la continuidad del cuidado entre hospitales y residencias, asi como desarrollar
equipos de apoyo paliativo domiciliario que trabajen en colaboracion con los de atencion
primaria; también debe existir una buena relacién con los servicios de ayuda y bienestar
social.

Morir es parte de la vida, no de la muerte. Hay que vivir la muerte. Para desarrollar una
buena labor en los cuidados paliativos se necesita una actitud de sensibilidad y
compasion, un interés real por ese enfermo que es Unico, también —y sobre todo— en su
modo de entender la vida y en sus valores. La idea de la muerte impregna cada
momento que le queda al moribundo, quien tiene la posibilidad de vivir conscientemente
el final, la ocasion de recordar y poder revivir acontecimientos pasados, lo que puede
ser de gran ayuda para él y para su familia. A la hora de evocar la vida interviene tanto
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el recuerdo como la imaginacion —el relato de la propia vida no es una autobiografia,
sino una novela—- y el enfermo puede entenderse a si mismo porque es capaz de
reconstruir imaginativamente sus deseos, sus esfuerzos, sus éxitos o sus fracasos
(Heath, 2008). Contribuir a ello es una labor importante de quienes asisten y acompafian
al enfermo, cuyo conocimiento biogréafico y narrativo resulta esencial.

El lector aprecia como en la obra se destaca que una buena comunicacién con el
enfermo y su familia es la clave de todo el proceso. Resulta fundamental explicar y
dialogar en cada fase, escuchar activamente, estimular unos objetivos realistas a corto
plazo y un pensamiento positivo, hacer que el enfermo y la familia participen de las
decisiones a tomar, facilitar su aceptacion y su adaptacion a la enfermedad y a la muerte.
Desarrollar una comunicacién adecuada también es imprescindible para detectar las
necesidades del enfermo y poder orientar el trabajo de los cuidados paliativos. El secreto
esta en la claridad, el afecto y el respeto. La espontaneidad y el sentido del humor
también son importantes. Es necesario cultivar los afectos en la afliccion y saber cubrir,
ademas de las necesidades fisicas de confort y alivio de los sintomas, las necesidades
psicolégicas. El enfermo necesita sentirse bien cuidado, pero también necesita sentir
que es comprendido, acompafiando y querido, que no es una carga para los demas ni
es rechazado, y que se cuenta con él para tomar las decisiones que le afectan.

Hay que tener en cuenta la voluntad del enfermo y atender a sus deseos, considerar
sus preferencias en cuanto a las medidas a tomary, llegado el caso, respetar su derecho
a negarse a recibir un tratamiento. Una informacién adecuada es el primer paso,
intentando satisfacer todas las dudas que pueda tener el paciente. La esperanza se
basa en el conocimiento, no en la ignorancia. A continuacién, el didlogo es fundamental
para llevar a cabo una planificacion de la asistencia, adelantdndose al momento en que,
probablemente, el enfermo no va a estar capacitado de hecho para tomar decisiones.
En este sentido, las instrucciones que previamente pueda dar cobran un gran valor y en
su momento podran ser de gran ayuda tanto para el profesional como para la familia.
Cuando no se conoce la voluntad expresada por el enfermo y éste se encuentra en una
situacion de incapacidad de hecho para tomar decisiones, el médico tiene el deber de
consultar el registro que corresponda para comprobar si existe algin documento de
instrucciones previas de ese paciente. La decisién del enfermo debe prevalecer sobre
la voluntad de su familia y de su entorno y también sobre la opinién del médico, siempre
que ello no suponga ir en contra de la ley o de la buena practica clinica. Si el enfermo
ha designado algln representante, este tiene que defender lo que aquel ha dejado
escrito y no puede sustituir su decision.

Como ejemplo del respeto que este libro muestra hacia los valores y deseos del
enfermo, cabe sefalar la forma en que aborda el tema de la alimentacion: “lo trata sin
paliativos”. Decirlo “asi” es hacer un guifo al lenguaje. La nutricién no deja de ser un
punto conflictivo en la reflexién bioética, especialmente en el final de la vida, al punto de
gue a veces existe disparidad en cuanto a considerarla 0 no un tratamiento. En el libro
gueda claro que si existe una voluntad expresada por un enfermo competente de no
recibir un apoyo nutricional agresivo, tiene que considerarse interrumpir la alimentacion
y en este sentido son Utiles las instrucciones previas cuando el enfermo ya no esta
capacitado para tomar decisiones. También se afirma que el ayuno es una alternativa
legal y moralmente aceptable.

Medicina Paliativa aborda la ayuda que se debe dar a la familia y al cuidador; resalta,

por ejemplo, la importancia que tiene ensefiar a cuidar. También se ocupa en
profundidad de la atencién al duelo y de como ayudar a afrontar mejor las pérdidas.
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Dedica varios capitulos a los grupos especialmente vulnerables, como pueden ser los
nifios y adolescentes, los ancianos o las personas con demencia. Este lector aprecia el
alto grado de interés por llevar los cuidados paliativos a otras latitudes de este mundo
global en que vivimos. Todas esas virtudes se comprenden mejor al situar el libro en su
contexto natural, como es el hecho de que los principales autores —Wilson Astudillo y
Carmen Mendinueta— son miembros fundadores de Paliativos Sin Fronteras (PSF), una
ONGD nacida en 2009 con el objetivo de apoyar acciones destinadas a aliviar el
sufrimiento de los enfermos y de sus familias, en particular de los que sufren una
enfermedad incurable avanzada, progresiva y/o en fase terminal. PSF desarrolla
programas de docencia, cooperacién exterior y voluntariado y realiza diferentes
Jornadas de Formacion dirigidas al voluntariado, a los profesionales de la salud, a los
cuidadores y a las familias.

El libro Medicina Paliativa es de gran valor porque ensefia que la lucha contra el
sufrimiento consiste en mucho mas que un buen control de sintomas fisicos. Porque
ayuda a tratar también el miedo, la soledad, la tristeza o la incertidumbre. Y la pérdida
de sentido.

El paseante se detiene frente al crepusculo de la vida. Cae la noche.
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