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INTRODUCCION

Una de las situaciones que a lo largo de la vida suele
producir mayor sufrimiento es la enfermedad. Esta
realidad es vivida de una manera tnica por cada pa-
ciente, y a menudo se asocia con diferentes factores y
emociones, como la sensacién de despojo material o
espiritual, la falta de explicaciones convincentes ante
la muerte, y cierta sensacién de abandono y de incer-
tidumbre acerca del futuro.

La medicina ofrece una respuesta concreta al problema
del sufrimiento de los enfermos mediante los cuidados
paliativos. No solo a través del alivio fisico del dolor,
sino especificamente a través del cuidado integral del
paciente, con el que se procura remediar el sufrimiento
en todas las dimensiones. Esta perspectiva se traduce
en el respeto de la persona hasta su muerte natural,
mediante la asistencia y el confort en una etapa vital tan
compleja como la enfermedad avanzada.
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Uno de los principales objetivos de la medicina paliativa
consiste en saber diagnosticar el sufrimiento para luego
tratarlo adecuadamente. Segiin Singer et al., implica
considerar a la persona en su integridad, teniendo en
cuenta los aspectos de especial preocupacion para el
paciente: manejo adecuado de los sintomas, mantener
el control, evitar una muerte prolongada, aligerar la
carga que implica cuidarlo y reforzar las relaciones
personales (1). Asimismo, Cassell subraya la necesidad
de conocer el significado de estos aspectos preocupan-
tes para el enfermo, porque “pueden ser cambiados
y, cuando lo son, también cambia la experiencia del
paciente y, por lo tanto, se puede reducir el nivel de
sufrimiento” (2).

El objetivo de este articulo es evaluar, mediante una
escala de sufrimiento como herramienta de medicion,
si la atencién brindada desde los cuidados paliativos
resulta eficaz para reducir el sufrimiento en pacientes
con enfermedades avanzadas —no necesariamente en
condiciones terminales (3, 4)—. De este modo, si efecti-
vamente resulta eficaz, entonces los cuidados paliativos
constituyen una respuesta vélida y adecuada para con-
frontar la eutanasia.
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ABORDAJE DEL SUFRIMIENTO Y SU IMPACTO EN LA
CALIDAD DE VIDA

En 1983, Cassell defini6 el sufrimiento como el malestar
generado por la amenaza inminente a la integridad de
la persona, y destaca en su visién dos caracteristicas: el
sufrimiento posee un tipo de angustia propia; es algo
que sucede a las personas, no a los cuerpos (5). Conse-
cuentemente, se asocia a un deterioro en el bienestar

y la calidad de vida.

Conviene resaltar la diferencia que existe entre el su-
frimiento y el dolor: este tltimo se refiere al sintoma
fisico provocado a nivel fisiolégico a partir de diversos
estimulos. La Sociedad Espafiola de Dolor, a partir de la
definicién de la International Association for the Study of
Pain (IASP), lo entiende como una experiencia sensorial
y emocional desagradable asociada a unalesién presente
o potencial (6). El dolor suele ser el sintoma principal
en un gran nimero de pacientes que reciben cuidados
paliativos, y es considerado prioritario en el tratamiento.

Por el contrario, el sufrimiento hace referencia ala pena
que experimenta una persona y que incluye diversas
dimensiones: emocional, fisica —incluido el dolor—,
ambiental, sociocultural, cognitiva y espiritual. Cuando
una de ellas se ve afectada, precisamente por el efecto
aditivo que hay entre ellas, quien sufre es el enfermo en
su totalidad. Fue a partir de esta realidad que Saunders!
introdujo el concepto de “dolor total” para referirse al
padecimiento producido por la interaccién de todos estos

1 Dame Cicely Mary Saunders (1918-2005) fue enfermera, mé-
dica, trabajadora social y escritora. De origen inglés y religién
anglicana, es conocida por su rol en el nacimiento del movi-
miento Hospice, que enfatiza la importancia de los cuidados
paliativos en la medicina moderna.

aspectos, con la posibilidad de alcanzar el nicleo mismo
de la persona y acabar consumiéndola (7).

Existen diversos factores —ademds del dolor— que influ-
yen en la percepcién del sufrimiento de un paciente:

1. La pérdida de autonomia que implica una mayor
dependencia para las actividades de la vida cotidiana,
traslados, etc.

2. La dimensién psicolégica, que incluye el grado de
estrés, el estado emocional, las experiencias personales
previas y los propios recursos de afrontamiento (la
percepcién de la ausencia de estos puede contribuir
a exacerbar un sintoma fisico).

3. Laespiritualidad es una fuente de contencién relevan-
te. A lo largo de la enfermedad se pueden presentar
crisis de sentido y de valores, tanto en el enfermo
como en sus familiares. Se observa que aquellos que
poseen recursos espirituales y religiosos son quienes
con mayor facilidad logran trascender su situacion y
encontrarle un sentido (8).

4. La comunicacién paciente-familia-equipo médico.
Se ha comprobado que las fallas en la comunicacién
del equipo de salud con el paciente y su familia —por
ejemplo, no ser claros en la informacién, dar falsas
expectativas, no explicar los tratamientos y sus efectos
adversos, ocultar informacién o faltar a la verdad—
son fuente de angustia y dificultan la adaptacion a la
enfermedad. Es necesario partir de una comunicacién
empitica con el enfermo para conocer qué desea y
qué puede saber respecto a su enfermedad, a fin de
transmitir la verdad progresivamente y acompafiar
la aceptacion. Esto genera, a su vez, mayor confianza
en el equipo médico (9).
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LA TRANSICION DE LOS CUIDADOS CURATIVOS A LOS PALIATIVOS ES A MENUDO GRADUAL,

Y DEBE BASARSE EN LAS NECESIDADES INDIVIDUALES DE LA PERSONA MAS QUE EN UN PLAZO

CONCRETO DE SUPERVIVENCIA ESPERADA.

Si bien el objetivo de este articulo no es describir el
llamado “sufrimiento existencial”, es oportuno hacer
una referencia al mismo. Esta entidad es habitual en
los pacientes afectados por una enfermedad grave
cuando transitan los tltimos dias de vida. Se produce
después de un tiempo de convivir con la enfermedad
y sus miltiples tratamientos, y genera un gran desgaste
psiquico por el sufrimiento sostenido. Se asocia con
una pérdida de esperanza, un cierto cansancio de vida
y falta de sentido, sensacién de pérdida de la dignidad,
angustia por asuntos inconclusos, enojo y resentimiento,
impresién de ser una carga para los demas —familia,
cuidadores, amigos, incluido el equipo médico tratan-
te—, asi como sentimientos de impotencia, injusticia
e incomprension.

Su abordaje ha de ser una de las principales preocupa-
ciones del equipo de salud (10), ya que es uno de los
mayores determinantes subjetivos de la calidad de vida
(11). Por otro lado, aquellos pacientes que sufren depre-
si6n o pasan por una etapa de pérdida de sentido de sus
vidas manifiestan menor tolerancia al dolor y requieren
otro tipo de intervenciones mas alld del posible ajuste
en la dosis de opioides (12). En estas circunstancias
también se requiere un abordaje multidisciplinar, en el
que es excepcional la necesidad de recurrir ala sedacion
paliativa cuando se convierte en un sintoma refractario

al final de la vida (13).

LOS CUIDADOS PALIATIVOS: UN ACERCAMIENTO
AL PACIENTE DESDE EL PERSONALISMO

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define
los cuidados paliativos como “el enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan
alos problemas asociados con enfermedades amenazan-
tes para la vida, a través de la prevencién y el alivio del
sufrimiento, por medio de la identificacién temprana y
la impecable evaluacién y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales” (14). El
principal objetivo de los cuidados paliativos es brindar
alivio sintomético, confort y una calidad de vida aceptable
dentro del mayor respeto a la dignidad de la persona
en todas las etapas de la enfermedad, desde el inicio de
esta hasta la muerte natural (15).

Esta modalidad de atencién clinica encuentra un sélido
fundamento bioético en el personalismo ontolégico. Como
explica Carrasco de Paula, actualmente se verifica una
manera insuficiente de enfrentar los problemas especificos
derivados de las patologias graves e incapacitantes. En
oposicion al utilitarismo imperante, subraya la necesidad
de reconocer al otro como digno de ser amado por el
solo hecho de existir. Esta “deuda” de amor debe ser
retribuida mediante acciones concretas, también desde
el rea de la salud (16). Esta perspectiva revela una ver-
dad antropolégica profunda: en cuanto seres humanos,
todos necesitamos de los demis.
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El personalismo, al tiempo que exalta el valor sagrado
de la persona humana, vela por el control sintomdtico de
los enfermos incurables mediante procedimientos que
aseguren su calidad de vida. Sgreccia, referente de esta
corriente bioética, distingue dos tipos de cuidados paliativos:
en primer lugar, los que incluyen el tratamiento oncoes-
pecifico —cirugia, quimioterapia y radioterapia— destinado
al control sintomatico y, en segundo lugar, los llamados
cuidados de soporte que comprenden los tratamientos
de analgesia y de infecciones oportunistas, el abordaje de
la nutricién y la hidratacién, la fisioterapia y la atencién
psicoldgica, tanto del paciente como de la familia (17).

Los pacientes atendidos en esta especialidad presentan
enfermedades definidas como “amenazantes parala vida”
(18), caracterizadas por la cronicidad y la incurabilidad,
la alta vulnerabilidad y el sufrimiento, las multiples
necesidades, la toma de decisiones complejas —como
el inicio o la suspension de tratamientos—y la cercania
de la muerte. La transicién de los cuidados curativos
a los paliativos es a menudo gradual, y debe basarse
en las necesidades individuales de la persona mas que
en un plazo concreto de supervivencia esperada. De
hecho, en ocasiones —por ejemplo, en las patologias
oncolégicas— es conveniente realizar una derivacién
temprana a cuidados paliativos, es decir, al poco tiempo
de realizado el diagnéstico, simultdneamente con los
tratamientos curativos.

En esta especialidad médica la estrategia de atencién es
interdisciplinar y requiere de una evaluacién constante
por parte de los profesionales intervinientes —médicos,
enfermeras, psicélogos, representante religioso, trabaja-
dor social, terapista ocupacional, voluntarios, etc.—. Este
abordaje multidimensional permite brindar soluciones
acordes a cada necesidad concreta, tanto del paciente

como de su familia. De aqui surgen las prioridades de
atencion en cuidados paliativos: control sintomatico,
cuidado y defensa de la dignidad de la persona, calidad
de vida, preparacién para la muerte, atencién familiar,
asistencia coordinada y continua. A su vez, la posibilidad
de lograr estos objetivos implica un estilo de trabajo que
prioriza la presenciay el contacto humano, la flexibilidad
en las visitas, la comunicacién empitica, el reconocimiento
de la individualidad, el respeto por las preferencias del
enfermo y las decisiones en equipo.

EVALUACION DEL SUFRIMIENTO EN UN SERVICIO
MEDICO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Con el objetivo de evaluar si la atencién de los cuidados
paliativos resulta eficaz para reducir el sufrimiento, se
realizé una investigacién de campo en un servicio médico

de dicha especialidad.

En Argentina existen 21 servicios de cuidados paliativos
en hospitales de tercer nivel, de los cuales seis se en-
cuentran ubicados en la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires. Entre estos, el Hospital Tornt, donde se realizé el
estudio comentado a continuacion, es el tinico con una
unidad propia que incluye tanto camas de internacion
exclusivas como consultorios externos y hospital de dia
(19). El equipo de salud estd integrado por médicos
certificados en cuidados paliativos, enfermeras especiali-
zadas, psicélogos, kinesidlogos, terapistas ocupacionales,
capelldn y voluntarios.

La investigacion consistié en la evaluacion del sufri-
miento referido por los pacientes a través de una escala
de medicién cuantitativa. La evaluacién se efectué en
dos entrevistas separadas temporalmente mediante la
Escala de Medicién del Sufrimiento procedente del
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Memorial Sloan Kettering Cancer Center (20) en Nueva
York, publicada en el National Comprehensive Cancer
Network (21) —en su tltima versién del afio 2013—,
adaptada y validada oportunamente por la Fundacién
Médica de la Provincia de Buenos Aires (22). Dicha
escala de medicion clasifica el sufrimiento en maximo,
moderado o sin sufrimiento, y detalla posibles causas
del mismo, lo que permite a los pacientes seleccionar
las que consideran mds acertadas (ver anexo).

La consulta inicial se realizé a pacientes que asistian
al servicio de cuidados paliativos por primera vez; la
segunda consulta se efectu a esos mismos pacientes,
citados nuevamente una vez transcurrido un tiempo
minimo de siete dias desde la primera evaluacién. La
Escala de Medicién del Sufrimiento se aplicé en ambas
entrevistas. La segunda entrevista permitia observar si
efectivamente habia alguna modificacién en la percepcion
del sufrimiento por parte del paciente una vez iniciado
el seguimiento por el servicio de cuidados paliativos.

Metodologia

Antes de iniciar la investigacion, puesto que implicaba
una poblacion vulnerable, el presente estudio conté con
la aprobacién del Comité de Etica en Investigaci6n del
hospital donde fue desarrollado. Los pacientes incluidos
en el estudio fueron atendidos en el servicio de cuidados
paliativos durante el afio 2016.

En dicho hospital, cada mes se atienden 32 pacientes
—6 son de primera consulta— en el consultorio externo
de cuidados paliativos, y cada afio se llega a un total de
384 enfermos —72 de primera consulta—. A partir de
estos datos estadisticos oficiales del hospital se calculé
el nimero de pacientes requeridos para la investigacién.

Concretamente, siguiendo la Tabla de Friedman,? para
lograr una potencia del 80 % con un valor de alfa de 0,05
se requiere una muestra de 25 pacientes. Por utilizarse
datos dependientes, es decir, a un mismo paciente se le
realizan dos mediciones, el tamafio de la muestra suele
ser habitualmente limitado.

Para conseguir el objetivo planteado en esta investiga-
cién se desarroll6 el trabajo siguiendo los criterios de
inclusi6én y de exclusién mencionados a continuacién:

a. Criterios de inclusién. Los criterios de inclusién para
enrolar pacientes en el estudio fueron:

Diagnéstico de enfermedad avanzada, grave e
irreversible —no necesariamente terminal—.

- Ausencia de trastorno cognitivo —valoracién de la
Memorial Delirium Assessment Scale (MDAS)
menor o igual a siete—.

- Conocimiento previo del diagnéstico clinico.
- Firma del consentimiento informado.

El cumplimiento de estos requisitos brindé la posibilidad
de abordar m4s directamente el tema del sufrimiento
con los pacientes, que estos expresaran sus preocupacio-
nes con mayor claridad —ya que conocian previamente
el diagnégstico— y pudieran completar cada uno de los
items de la Escala de Sufrimiento.

2 La tabla de Friedman permite calcular la muestra necesaria
para que el estudio presente baja probabilidad de error esta-
distico. A mayor potencia de la muestra (80 %), corresponde
un menor fallo estadistico.
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b. Criterios de exclusién. Los criterios de exclusién
fueron:

- Pronéstico de sobrevida menor a siete dias, estima-
do con base en el estado clinico del paciente y en
las escalas de funcionalidad o performance status
como la escala del Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG)? en el caso de los pacientes con
enfermedad oncoldgica (23).

- Edad menor o igual a 18 afios, dado que tnica-
mente se atienden pacientes adultos en el servicio
de cuidados paliativos del hospital de estudio.

Para la realizacién del estudio también se consideraron
posibles variables externas independientes, es decir,
aquellos recursos independientes de la atencién brindada
por el equipo de salud a los que el paciente tenfa acceso
y podia recurrir para enfrentar su enfermedad, por una
posible influencia en su percepcién del sufrimiento. Estos
datos son recogidos habitualmente en la historia clinica:

- Pacientes que estaban recibiendo en ese momento
tratamientos de medicina alternativa (24), por
ejemplo, homeopatia y acupuntura.

- Enfermos que ya recibian apoyo espiritual (25) a
través de algiin representante religioso (sacerdote,
pastor, rabino).

- Pacientes que contaban con un grupo de apoyo
social —familia, amigos o, en ocasiones, los miem-
bros de una comunidad religiosa—, responsables
de los cuidados, tramites, turnos médicos, etc.

3 Laescala ECOG fue oportunamente validada por la OMS en
1982.

- Enfermos que contaban con apoyo psicolégico al
momento de la consulta (26).

Desarrollo de la entrevista médica

La consulta médica de primera vez tiene habitualmente
una extensa duracién —aproximadamente de 60 minu-
tos—. En ella se conversa con el paciente y su familia, en
un clima de confianza, acerca de sus sintomas fisicos y
psicoldgicos, enfermedad actual y antecedentes, valores
personales, conocimiento de la informacién diagnéstica
y prondstica, expectativas y sistema de soporte.

En la entrevista siempre estd presente un médico junto
a otro profesional del equipo de cuidados paliativos —
una enfermera, un psicélogo o un trabajador social—, lo
que permite el abordaje interdisciplinar del paciente.
Durante la consulta se permite el ingreso de todos los
acompafiantes del enfermo, siempre que este lo desee.

Luego se procede al examen fisico y se aplica la Memorial
Delirium Assessment Scale (MDAS) al paciente, con el
objetivo de descartar la presencia de un trastorno cognitivo
—implica una valoracién del MDAS mayor a siete (27)—.
Finalmente, se dan las pautas de diagndstico y tratamiento
adecuadas, y un teléfono de contacto de 24 h con un
médico del equipo para brindar contencién y orientaciéon
a los pacientes y familiares en caso de necesidad.

Desarrollo de la investigacion

Antes de finalizar la primera entrevista, el médico
investigador invitaba a participar en el estudio a los pa-
cientes que cumplian con los criterios de inclusion y les
explicaba en qué consistia este. Asimismo, se aseguraba
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LAS PRINCIPALES CAUSAS DE SUFRIMIENTO —TANTO MAXIMO COMO MODERADO-

SENALADAS POR LOS PACIENTES EN LA ESCALA FUERON: DOLOR NO CONTROLADO,

ANGUSTIA, PREOCUPACION Y DISNEA.

la continuidad a la asistencia del paciente, tanto si este
consentia en participar en el estudio como si no.

Aquellos pacientes que aceptaron su participacion re-
cibieron una explicacién detallada del consentimiento
informado. Una vez firmado este, delante de un testigo
externo que asegurara su entera libertad, el paciente
recibfa una copia del mismo.

A continuacién, el paciente completaba la Escala de
Sufrimiento; podia marcar todas las causas con las que
se sintiera identificado. Incluso podia afiadir motivos
que consideraba importantes y que no estaban descritos
en la Escala.

Al terminar la entrevista el médico programaba, junto
con el paciente, la fecha de la segunda consulta médica,
que tendria lugar transcurrido un lapso que iba desde una
semana hasta un mes después de la primera evaluacién.

Cumplido el tiempo establecido, todos los pacientes enro-
lados en el estudio concurrieron a la segunda consulta. Allf,
luego de la anamnesis y del examen fisico, se aplicé nueva-
mente el cuestionario MDAS y la Escala de Sufrimiento.

Una vez recogidas todas las encuestas necesarias, se
compararon los resultados de las dos mediciones de
la escala, lo que permitié determinar si hubo cambios
en la percepcién del sufrimiento del paciente luego de
comenzada la atencién por parte del equipo de salud.

Analisis de los resultados

Respecto a la situacion diagnéstica de los pacientes que
participaron en la investigacién, 24 pacientes (96 %)
presentaban alguna patologia oncoldgica, siendo las més
frecuentes: cdncer de pulmén, 14 pacientes (56 %), y
cdncer de mama, 10 pacientes (40 %). El 4% restante
correspondié a un tinico paciente portador de VIH-sida
y hepatitis C.

Resultados de la primera entrevista

Con base en los datos recogidos en la primera entre-
vista se observé que 16 pacientes (64 %) manifestaron
sufrimiento maximo —solo un paciente no especificé
las causas de este—, 6 enfermos (24 %) sufrimiento
moderado y 3 pacientes (12 %) ningin tipo de pade-
cimiento (tabla 1).

Las principales causas de sufrimiento —tanto méximo
como moderado— sefialadas por los pacientes en la escala
fueron: dolor no controlado, angustia, preocupacion y
disnea. Otros motivos menos frecuentes fueron: falta
de interés por las actividades diarias, preocupacién por
otros miembros de la familia (en concreto, todos los
enfermos se refirieron al cuidado de los nifios) y por la
posibilidad de perder el trabajo, y presencia de sintomas
fisicos —tales como boca seca, pérdida del apetito, piel
seca y dificultad para dormir—.
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Tabla 1. Principales causas de sufrimiento maximo y moderado referidas por los pacientes
en la primera entrevista (n = 25)*

Escala de Sufrimiento
N° pacientes con N° pacientes con
sufrimiento maximo | sufrimiento moderado
16 (64%) 6 (24%)
Causas Dolor 11 2
Angustia 6 4
Preocupacién 3 3
Falta de aire 2 1
) Dificultades en la comunicacién con el equipo de salud 7 0
Motivos no
considerados en la Incertidumbre 4 3
1
eseaa Otros (astenia, anorexia, adicciones, quimioterapia) 1 1

* Tres pacientes (12%) no presentaban sufrimiento.
Fuente: elaboracién propia basada en los resultados obtenidos.

Algunos pacientes expusieron otros motivos no consi-
derados en la escala:

- Del total de pacientes con sufrimiento maximo, 7
(44 %) expresaron dificultades en la comunicacién
con el equipo médico; 4 (25 %) manifestaron incer-
tidumbre respecto a la evolucién de la enfermedad,
y un porcentaje menor sefial sintomas tales como
astenia, anorexia, problemas de adicciones y efectos
adversos de la quimioterapia actual.

- Del total de pacientes que expresaron sufrimiento
moderado, 3 (50 %) consideraron la incertidumbre
como causa, seguida por la falta de atencién médica
adecuada y los efectos adversos debidos al inicio de
la quimioterapia.

Resultados de la segunda entrevista

En esta segunda oportunidad se observé que los pacien-
tes sin sufrimiento ascendieron a 14 (56 %); 11 (44 %)
refirieron sufrimiento moderado, con el dolor como la
principal causa (4 pacientes). No se registraron pacientes
con sufrimiento maximo (tabla 2).

Otros motivos referidos no incluidos en la Escala de
medicién fueron el tratamiento actual con quimioterapia,
la preocupacion por el trabajo, la pérdida de autonomia
y el miedo a morir.

Del total de entrevistados, 3 pacientes (12 %) no con-
testaron los motivos por los cuales referfan tener sufri-
miento moderado.
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La comparacion de los resultados de ambas entrevistas
muestra que inicialmente 16 enfermos (64 %) refirieron
sufrimiento maximo y 6 (24 %) moderado. Ahora bien,
luego de iniciada la atencién por el servicio de cuidados
paliativos, y al finalizar la segunda evaluacién, se evidencia
que la percepcién del sufrimiento disminuy6 considera-
blemente: no se registraron pacientes con sufrimiento
maximo y aument6 el porcentaje de quienes referian
no tener sufrimiento (tabla 3).

MAS ALLA DE LA COMPASION: LA RESPUESTA
DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS AL
SUFRIMIENTO DE LOS PACIENTES EN EL
ACTUAL DEBATE DE LA EUTANASIA

Hasta aqui hemos desarrollado la importancia de los
cuidados paliativos para reducir eficazmente el sufri-

miento. Si bien no es nuestro objetivo tratar el tema
de la eutanasia ni hacer un andlisis de las leyes que la
avalan, no podemos dejar de mencionarla dado que se
propone como solucién del sufrimiento en el debate
bioético mundial.

Un ejemplo interesante se da en Bélgica, cuya Ley de
Eutanasia (2002) la define como el “acto médico delibe-
rado de finalizar la vida del paciente como tltimo recurso
mediante la administracién de drogas” (28). Dicha ley
establece explicitamente que este “beneficio” puede
ser otorgado tanto a pacientes adultos que no tienen
enfermedad terminal como alos menores emancipados
—es decir, aquellos que son legalmente independientes
de sus padres— que manifiestan tener un “sufrimiento
insoportable e intratable”, el cual debe ser confirmado
por un médico.

Tabla 2. Causas de sufrimiento moderado referidas por los pacientes en la segunda entrevista

Escala de Sufrimiento

Causas

N° pacientes con sufrimiento moderado

11 (44%)

Dolor

Quimioterapia

Preocupacién por el trabajo

Motivos no considerados en la Escala

Pérdida de autonomia

Miedo a morir

o= =W |

Fuente: elaboracién propia basada en los resultados obtenidos.

Tabla 3. Comparacion de los resultados entre la primera y la segunda entrevista

Escala de Sufrimiento Primera entrevista n (%) Segunda entrevista n (%)
Méximo 16 (64) -
Moderado 6 (24) 11 (44)
Sin sufrimiento 3(12) 14 (56)

Fuente: elaboracién propia basada en los resultados obtenidos.
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Al respecto, Delbeke hace referencia al cardcter subje-
tivo del término “insoportable”, puesto que dependeria
de la perspectiva del propio paciente, de su fortaleza
fisica 0 mental, y de su personalidad (29). Respecto al
término “intratable”, considera que hace referencia a
una caracteristica mds objetiva del sufrimiento.

Tomando como referencia las guias de la Asociacién
Psiquidtrica Alemana, Tholen et al. mencionan los
requisitos que debe cumplir toda opcién terapéutica
vélida: 1) ofrecer una perspectiva real de mejoria; 2) ser
de fécil administracién en un breve periodo de tiempo;
3) existir un equilibrio razonable entre los resultados
esperados y la carga que signifique para el paciente (30).

Bajo estas perspectivas, la eutanasia es considerada como
un recurso legalmente vilido para paliar el sufrimiento
fisico o mental en Bélgica, Luxemburgo y Holanda (31).

Sin embargo, consideramos que la medicina actual,
acorde con su cometido especifico, ofrece una alterna-
tiva eficaz a través de los cuidados paliativos, al cuidar
esmeradamente del enfermo con la debida atencién
por su calidad de vida, en concordancia con los prin-
cipios bioéticos personalistas. Schooyans, al centrarse
en el fundamento del cuidado del enfermo, explica
que la eutanasia no ofrece una alternativa aceptable
para el sufrimiento, pues no se justifica que nadie
dé muerte a otro, aun queriendo realizar una accién
aparentemente buena: “provocar su muerte no es la
manera de ayudar a alguien a que muera dignamente;
la verdadera alternativa [..
cuidados paliativos™ (32).

.] se debe buscar en los

Broeckaert, al explicar el fenémeno de la eutanasia,
sostiene que detrds de la opinién a su favor existen

cuatro suposiciones que la sustentan: 1) algunas per-
sonas tienen una muerte inhumana; 2) los cuidados
paliativos son intitiles en esos casos; 3) algunos médicos
carecen de la necesaria experiencia en relacion con
los cuidados paliativos; y 4) el paciente con dolores
insoportables hace una eleccién auténoma y libre al
pedir la eutanasia.

Respecto al pensamiento de dicho autor, sostenemos que
estas suposiciones carecen de un fundamento real y de
un conocimiento verdadero del alcance de los cuidados
paliativos. “Esta suposicion infravalora las posibilidades
ofrecidas por los cuidados paliativos especializados e
interdisciplinarios. Casi siempre es posible permitir una
muerte humana digna. El dolor y otros sintomas [...]
pueden ser tratados adecuadamente por los cuidados
paliativos especializados” (33). Concretamente, esto se
observé en nuestra investigacion: a partir de la segunda
consulta al servicio de cuidados paliativos, ningtin enfer-
mo manifestd sufrimiento maximo y més de la mitad de
ellos sefial6 que se encontraba sin sufrimiento.

Un factor que podria contribuir a reducir el sufrimiento
es la entrevista de cuidados paliativos realizada con las
condiciones especificas de tiempo, dedicacion y conten-
cién, donde el paciente descubre un equipo de soporte
comprometido con él.

Respecto al sufrimiento considerado como intratable e
insoportable, Broeckaert explica que

... en los casos extremos, puede parecer impo-
sible poner bajo control ciertos sintomas fisicos
o psicoldgicos con empleo de farmacos y aun
dejar al paciente plenamente consciente. Los
cuidados paliativos ofrecen entonces la posibi-
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lidad, en consulta con el paciente y la familia,
de administrar una sedacién paliativa, en la que
se reduce el estado de conciencia hasta el punto
de que los sintomas refractarios se suprimen de
manera adecuada (33).

De este modo, muchas de las supuestas razones de
eutanasia carecen de fundamento.

Otro punto por discutir es la autonomia del paciente. Un
enfermo con sintomas no controlados, con enfermedad
grave, y sin una perspectiva de mantener una calidad de
vida aceptable hasta el final, ficilmente solicitaria la eu-
tanasia condicionado por la presion de las circunstancias.
Ahora bien, tal como expresa Carrasco de Paula, “no se
comprende por qué la voluntad de morir de un paciente
tiene que prevalecer por encima de la profesionalidad
del médico que dispone de un instrumento eficaz como
es la medicina paliativa” (34). Si realmente se desea
respetar la libertad y la autonomia del paciente, este
deberia recibir cuidados paliativos para asegurarle una
atencion con condiciones adecuadas. De lo contrario, se
corre el riesgo de que la peticién de eutanasia sea més
bien una respuesta a un sistema sanitario defectuoso,
mds que una decisién auténoma.

Es experiencia comin, y Cannaerts et al. la constatan, que
la gran mayoria de las personas no quieren la eutanasia,
Sino que quieren vivir, incluso en los meses, semanas y
dias finales (35). Schooyans sostiene que

... ciertamente, hay que reconocer que, alolargo
de su evolucidn, algunas enfermedades acaban
por no responder en absoluto a los tratamientos
terapéuticos. En ese estado, mejor que considerar
la eutanasia, lo adecuado es asignar un nuevo

objeto alos cuidados que se dan al enfermo. Por
tanto, es necesario informar al piblico acerca de
la naturaleza de los cuidados paliativos y preparar
al personal médico y hospitalario para que pueda
prodigar ese tipo de cuidados (32).

CONCLUSION

La investigacién realizada en uno de los hospitales
referentes para cuidados paliativos en Buenos Aires
(Argentina) evidencia que la atencién brindada por el
equipo de cuidados paliativos logra una disminucién del
sufrimiento de los pacientes, incluso al poco tiempo de
iniciado el seguimiento médico. Concretamente, se ob-
serva una disminucién en la percepcion del sufrimiento
al comparar los resultados de las dos consultas médicas,
pues ningin paciente refirié sufrimiento maximo al
efectuar la segunda evaluacién.

Del mismo modo, los resultados finales parecen demos-
trar que los cuidados paliativos, cuando se practican con
competencia, ayudan a enfrentar y tratar el sufrimiento
posiciondndose como una respuesta clinica y ética-
mente vilida. Al mismo tiempo, frente a la eutanasia,
constituyen un camino firme, pues no solo se trata de
desarrollar una actitud compasiva, sino de realizar ac-
ciones especificas y concretas —adaptadas a la realidad
de cada paciente— para aliviar cada uno de los motivos de
sufrimiento y mejorar la calidad de vida, respetando la
evolucion natural de la enfermedad.

Nuestro estudio tiene algunas limitaciones. Conviene ser
prudente con los resultados alcanzados, en especial por
tratarse de una investigacién en un tnico hospital, con
el consecuente niimero reducido de pacientes. Segura-
mente es una oportunidad para continuar la investigacién
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ampliando el estudio a otros hospitales y aumentando
el tamafio de la muestra, de modo de constatar si los
resultados alcanzados también se verifican. También
conviene considerar que los datos obtenidos podrian
estar influidos por algunos aspectos socioculturales
locales, tanto del equipo médico como de los pacientes.

Conlflictos de interés: ninguno declarado.
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ANEXO

Figura 1. Escala de sufrimiento del programa argentino de medicina palitativa.

Fuente: Fundacion FEMEBA (22).

380 ISSN 0123-3122 - e-ISSN 2027-5382 + pers.bioét. « VoL. 22 « NUM. 2 - pr. 367-380 « 2018




