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Resumen

El actual perfil epidemiolégico ha dado paso a que enfermedades crénicas y degenerativas, como el céncer, ocupen los primeros luga-
res de morbimortalidad. En la atencién de estos pacientes, el cuidado paliativo desempefia un papel desde el inicio de la enfermedad
hasta el final, donde se constituye en el centro de atencién, con un manejo integral que permite mejorar la calidad de vida de estos
pacientes. El cuidado paliativo destaca la dignidad de la persona humana que sufre, y atiende sus diferentes dimensiones a través de
equipos terapéuticos interdisciplinarios y especializados. La atencién de estos pacientes al final de la vida devela una serie de proble-
mas complejos desde el punto de vista ético, que incluyen aspectos de justicia sanitaria, entre los que estdn: ausencia de politicas en
salud que garanticen la implementacién y desarrollo de unidades de dolor y cuidado paliativo; falta de una adecuada disponibilidad
de opiodes para la atencién del dolor; dificultades en la comprensién de la fase de la enfermedad y el tipo de tratamientos que deben
brindarse, en cuanto a si son proporcionados/ordinarios/itiles vs. desproporcionados/extraordinarios/fitiles; problemas en la comuni-
caci6n: respecto a la informacién y abordaje a las familias, entre otros. Asimismo, la no adecuada atencién de los pacientes al final de
la vida, entre otros factores, ha llevado a que se planteen medidas contrarias a la dignidad de la persona humana, como la eutanasia y
el suicido asistido, con su consecuente implicacién ética. Este trabajo presenta el panorama de dilemas éticos al final de la vida, a par-
tir de la experiencia en el manejo del enfermo, y reivindica la importancia del cuidado paliativo en la atencién integral de estos pacien-
tes, desde el inicio de la enfermedad hasta el final de la misma.

PaLasras cLave: cuidados paliativos, dilemas éticos, justicia sanitaria, disponibilidad de opioides, cancer, dignidad humana, calidad de
vida, eutanasia.

ABSTRACT

The current epidemiological profile has let the way allowing chronic and degenerative diseases such as cancer to occupy the first
morbimortality places in the medical picture. In the service offered to these patients, palliative care actually plays a role in the disease,
from beginning to end, where it becomes the center of attention with an integral management enabling the givers to improve these
patients’ quality of life. Palliative care stresses the dignity of the suffering individual, and takes care of its different dimensions through
therapeutic, interdisciplinary and specialized teams. The care of these patients at the end of their lives reveals a series or complex
problems from the ethical point of view, including aspects of sanitary justice like the following: The absence of health policies ensuring
the implementation and development of pain and palliative care units; the lack of proper availability of opioids to deal with pain;
difficulties in the understanding of disease stages and the type of treatments that should be offered as considered proportionate and/or
ordinary/useful, versus those seen as disproportionate and/or extraordinary/useless; and communication problems with respect to
family information and the way to approach the relatives, among others. Likewise, among other factors, the non-proper care of
terminal patients has led to suggesting measures that contradict the dignity of the human individual, such as euthanasia and assisted
suicide with their resulting ethical implication. This work offers an outlook of end-of-life ethical problems as seen from the experience
in dealing with the patient, and rehabilitates the importance of palliative care in the integral service given to these patients from the
first stages to the very end of their illness.

Key worps: palliative care, ethical dilemmas, sanitary justice, availability of opioids, cancer; human dignity, quality of life, euthanasia.
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INTRODUCCION

El perfil epidemiolégico en salud se encuentra en pro-
ceso de transicién. La incorporacién de estilos de vida
diferentes, el aumento en la expectativa de vida, los
avances en el diagnéstico y tratamiento de enfermeda-
des infecciosas, entre otros, han hecho que las enfer-
medades crénicas y degenerativas, como el cancer,
ocupen en el mundo los primeros lugares de morbili-

dad y mortalidad (1).

Cada afio mueren mds de 52 millones de personas, inclu-
yendo nifios, jévenes y adultos, y de estas, aproximada-
mente una de cada diez muertes se debe al cincer (2).

Para el afto 2020 se espera que en América Latina y el
Caribe mueran 840.000 personas por cancer (3).

Los diagnésticos oportunos y los tratamientos curati-
vos para estas enfermedades no siempre son posibles.
En los pafses desarrollados, la curacién por céncer se
logra en cerca del 50% de los pacientes; sin embargo,
en aquellos en desarrollo, solo entre un 20 a 30% la
alcanzan, puesto que los diagnésticos se realizan en
estados avanzados de la enfermedad (4). Es decir, 80%
de los pacientes con cdncer no tienen posibilidades de
curacién en estos paises (5).

En Bogotd, Colombia, el Instituto Nacional de
Cancerologia, en la dltima década, ha diagnosticado
més de 40 mil casos nuevos de cancer, y de estos, mds
del 75% estan en estados avanzados. El informe mais
reciente, publicado en marzo del 2005, revela que en el
2003 se diagnosticaron 6.017 casos nuevos de céncer;
este nimero ha sido casi constante en la Gltima década.

Asimismo, la mortalidad por cdncer en Colombia ascen-
di6 a 151.958 personas en el periodo 1990-1996, segin
reportes del atlas de mortalidad por céncer del afio
2004 (6, 7).

Diferentes estudios informan que los pacientes con
céncer presentan una prevalencia del dolor de 30-40%
en las fases iniciales de la enfermedad, cuando estin
en tratamientos de quimioterapia, radioterapia o ciru-
gfa, y del 70-90% cuando la enfermedad se encuentra
en estado avanzado (8).

El dolor en el paciente con céncer se ha considerado
el mayor y mads significativo problema, que impacta la

calidad de vida (9).

Esta situacién ha llevado a replantear el manejo del
céncer y de las enfermedades crénicas y degenerati-
vas. La Organizacién Mundial de la Salud recomienda
mejorar el control del dolor y otros sintomas, mientras
los esfuerzos en el campo preventivo, con la modifica-
cién de comportamientos para evitar factores de ries-
g0 y promocionar elementos protectores, a través de
programas estructurados de educacién en salud, pue-
dan tener una repercusién significativa.

De otro lado, se sabe que més del 50% de los casos de
céncer y defunciones se presentan en los paises en
desarrollo, donde solo se dedica el 5% de los recursos
en salud para la atencién en cancer. La distribucion de
recursos para el abordaje del paciente con céncer en
paises en vias de desarrollo, muestra cémo el 70% se
destinan para el diagnéstico y tratamiento, y se deja
tan solo un 30% para el alivio del dolor y el control de
otros sintomas. Si tenemos en cuenta que en los paises

P & B ¢ VOL. 9

REVISTA N° 2 2005 7

45 e




| PERSONA Y BIOETICA e JULIO-DICIEMBRE 2005

desarrollados el diagndstico oportuno se hace en el
50% de los casos, y en los paises en desarrollo més del
70% se diagnostican en estados avanzados (10), se
hace necesario adecuar la actual distribucién de recur-
sos en los dos extremos més descuidados, la preven-
cién y la fase avanzada de la enfermedad.

La Organizacién Mundial de la Salud considera el cui-
dado paliativo como uno de los cuatro integrantes de
un programa nacional de control de cédncer, siendo los
otros la prevencion, el diagndstico y el tratamiento
oportunos, y la rehabilitacién y soporte. Asi mismo, ha
hecho un llamado para que la prevencion de la enfer-
medad y el cuidado paliativo se desarrollen con mas
fmpetu. Es imperiosa la necesidad de impulsar el cui-
dado paliativo en los programas nacionales de céncer,
como una “urgente responsabilidad humanitaria” (11).

Neil MacDonald (12) hace la siguiente descripcién
acerca de las relaciones entre los centros de cancer y
los programas de cuidados paliativos:

1. Prevencioén de la enfermedad, a través de la educa-
cién al piblico y a los profesionales, y la imple-
mentacién de politicas en salud de prevencion
primaria. En cdncer, por mencionar algunas, serian
el control del tabaquismo y las medidas de autocui-
dado, a través de la incorporacion de estilos de vida

saludables.

2. Prevencién de la enfermedad avanzada, a tra-
vés de la deteccién temprana, en tal forma que
se pueda brindar el tratamiento oportuno. Se
requieren politicas y programas en salud que
involucren el tamizaje, garanticen el acceso a

estos servicios a toda la poblacién y se superen
las barreras en la atencién. Implica un cambio en
la formacion de los profesionales de la salud, para
detectar y pensar en cdncer a la hora de atender
a sus pacientes. Deben considerarse modificacio-
nes estructurales en los curriculos de las profe-
siones de salud.

3. Prevencién de una muerte precoz, a través de tra-
tamiento curativo y/o paliativo, segin el estado de
la enfermedad.

4. Prevencién del sufrimiento, a través del desarrollo
e implementacién del cuidado paliativo.

Estdndares de calidad en atencién permiten asegurar
que un programa nacional de cdncer y centros de
atencion en salud especializados, que hoy carezcan de
estas unidades y departamentos de medicina paliati-
va, estdn lejos de los pardmetros de calidad exigidos
para la acreditacién de hospitales y programas de
cancer.

Con el fortalecimiento del cuidado paliativo y la
investigacion, que ha girado a su alrededor, se ha ido
desarrollando una base sélida de conocimientos, que
permiten una mejor comprensiéon de los sintomas
fisicos: su fisiopatologia, los sindromes que los acom-
paiian, los aspectos sicolégicos y espirituales, y las
implicaciones sociales, que vulneran a los pacientes
con cdncer y a sus nidcleos familiares. Estos aspectos
se deben incluir en los programas de cdncer desde el
abordaje inicial del paciente. Es claro que la atencién
del complejo sintomdtico debe ser desde las fases
tempranas de la enfermad, aunque en el estado
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avanzado la atencién esté centrada en el cuidado
paliativo.

La expansién de la medicina paliativa se ha hecho a
otro grupo de pacientes con patologias crénicas y
degenerativas, y para el abordaje de los estados avan-
zados del paciente con VIH/SIDA. Se sabe que “mads
de 40 millones de personas, incluyendo més de 29
millones de africanos, estan infectados con VIH/SIDA
y viven con la enfermedad. El niimero de individuos
con otras enfermedades crénicas de prondstico letal
también aumenta”. El 50% de los pacientes con
VIH/SIDA que cursan estadios avanzados tienen dolor
incontrolable (13).

Aunque hoy es una realidad el manejo acertado y ade-
cuado de estos pacientes, a través de la medicina palia-
tiva, y se ha ganado en la implementacién y desarrollo
de la misma, sigue existiendo una franja de poblacién
desatendida. Son varias las razones para ello, entre las
que se pueden mencionar:

1. Falta de conocimiento en esta drea, por parte de los
profesionales de la salud, desde su formaci6n en el

pregrado.

2. Pobre comprensién de los mismos profesionales de
la salud para aceptar que las opciones de curacion
han dejado de existir en su paciente, y que se debe
dar paso a otro tipo de tratamiento, como el que
ofrece la medicina paliativa.

3. Carencia de politicas en los actuales modelos de
atencién en salud, que permitan el desarrollo séli-
do de los programas de dolor y cuidado paliativo,

tanto en lo educativo como en la prestacién de
servicios.

4. Falta de politicas coherentes, que permitan dispo-
ner de las medidas terapéuticas oportunas, las cua-
les van desde la disponibilidad de los opioides para
el manejo del dolor, hasta la existencia de servicios
organizados de medicina paliativa dentro de las
politicas nacionales de salud, que incluyan atencién
por niveles de complejidad y subsidien los progra-
mas de atencién en el domicilio.

5. Desconocimiento de la sociedad en general, inclui-
dos politicos de turno, de las posibilidades reales de
atencién que existen para atender adecuadamente
a estos pacientes, a fin de mejorar su calidad de
vida, aun en los dltimos momentos de su vida. En
su desinformacién, esto lleva a promover medidas
extremas, como la eutanasia y el suicidio asistido. A
todas luces, estas medidas no pueden considerarse
desde el punto de vista ético y de los fines mismos
de la medicina, la mas humana de las ciencias,
como “opciones terapéuticas”. Méxime cuando estd
al alcance de todos la posibilidad de abordar al
paciente, como lo demuestra hoy la evidencia cien-
tifica de manera responsable, humana y efectiva, a
través del cuidado paliativo.

Cada dia se insta mds a los gobiernos a tomar solucio-
nes al respecto; la OMS ha hecho numerosas declara-
ciones, publicadas en guifas de manejo, en politicas y
recomendaciones a los paises (14).

En el 2005 se han realizado diferentes acuerdos,
declaraciones y celebraciones conmemorativas del Dia
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mundial del cuidado paliativo, con el fin de garantizar
compromisos que permitan impulsar una politica en
salud y educacion sélidas en este sentido.

Ver anexo: “Declaracion de Corea sobre Cuidado
Paliativo y de Hospicio, en la Segunda Cumbre Global
de Asociaciones Nacionales de Cuidado Paliativo y de
Hospicio. Marzo 2005”.

DEFINIENDO LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizacién Mundial de la Salud los define asi: “Son
los cuidados apropiados para el paciente con enferme-
dad avanzada y progresiva, donde el control del dolor y
otros sintomas, asi como los aspectos psicosociales y
espirituales, cobran la mayor importancia. El objetivo de
los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida
posible para el paciente y su familia. El cuidado paliati-
vo afirma la vida y considera el morir como un proceso
normal. Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan
la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de
apoyo y soporte para el paciente y su familia” (15, 16).

Sus principales objetivos son:

e Aliviar el dolor y los sintomas que presenta el
paciente, y que acompaiian la evolucién de la
enfermedad y sus tratamientos.

e Atender de manera holistica al paciente, en aspec-
tos sicolégicos, emocionales y espirituales, en tal
forma que pueda aceptar el proceso de la enferme-
dad y su propia muerte, prepardandose para ello de
la mejor manera posible.

* Movilizar y ofrecer un sistema de apoyo y redes,
que le permitan llevar una vida lo més activa posi-

ble, en cada fase de su enfermedad y hasta que
sobrevenga la muerte, tratando de mantener al
méximo su autonomfa, su intimidad, su integridad
y autoestima.

e Brindar un sistema de apoyo y educacién que
ayude a las familias a afrontar la enfermedad del
paciente, en tal forma que les permita ser un apoyo
efectivo como cuidadores, y asi mismo sobrellevar
el dolor propio que conlleva ver el sufrimiento y la
pérdida de sus seres queridos.

El cuidado paliativo debe ofrecerse desde el inicio de
la enfermedad, cuando los sintomas asi lo ameritan, y
se incrementardn estos cuidados a lo largo de la evolu-
cién de la enfermedad y en la fase de duelo, con el fin
de atender a la familia que asf lo requiera.

Tal como lo resalta Robert Twycross, la medicina palia-
tiva “no estd dominada por la ‘tiranfa’ de la curacién, y
se opone también firmemente a la eutanasia” (17).

EQUIPOS TERAPEUTICOS Y MODELOS
DE ATENCION

Los equipos terapéuticos son multidisciplinarios. Estin
integrados por diferentes profesionales de la medicina,
de enfermeria, trabajo social, psicologia, de apoyo
espiritual: sacerdotes, pastores, sumados a grupos
voluntarios. Todos ellos convergen vy, en forma trans-
disciplinaria, atienden integralmente al paciente y a su
familia.

La organizacién de cada equipo responde a las reali-
dades culturales y las posibilidades en cada pais, no
puede haber una formula estdndar.
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El nivel de especializacién de los profesionales cada
dia se ha vuelto mds complejo, como compleja y
delicada es la atencién a los pacientes. Los médicos
son especialistas en dolor y cuidado paliativo, y a su
vez tienen otra especialidad de base. En las unida-
des dedicadas a pacientes con cdncer tendrdn pre-
feriblemente especialidad en oncologia, medicina
interna, anestesia, rehabilitacién, medicina familiar,
apoyados por psiquiatria, radioterapia y cirugia
oncolégica, entre otras. Lo mismo sucede con pro-
fesionales de enfermeria oncolégica y psicooncolo-
gia, entre otros.

De acuerdo con el nivel de complejidad, se tendran
unidades de consulta ambulatoria y de hospitalizacién,
apoyadas por grupos de atencién en el domicilio,
donde el médico familiar, el personal de enfermeria, la
rehabilitacién, el trabajo social y la psicologia desem-
pefian un papel fundamental.

Si bien es cierto que el cuidado paliativo propende por
favorecer que el paciente permanezca en casa el mayor
tiempo posible, hay situaciones que ameritan su hos-
pitalizacién, en las unidades de dolor y cuidado palia-
tivo, tales como: dolor de dificil control, nduseas y
vomito, disnea tumoral, obstruccién intestinal, sobreinfec-
cién, delirium, hemorragias masivas y claudicacién
familiar, entre otras.

Hay modelos en diferentes paises, principalmente
desarrollados, que han podido implementar e impul-
sar los Hospice Care; estos han sido retomados y adap-
tados en cada pais, de acuerdo con su cultura y
posibilidades, siendo otras de las modalidades de aten-
cién propia del cuidado paliativo.

En Colombia, el Instituto Nacional de Cancerologia
ha venido consolidando la Unidad de Dolor y Cuidado
Paliativo (UCP) en la tltima década; se encuentra
integrada por un equipo multidisciplinario, con espe-
cialistas en oncologfa, anestesia, rehabilitacién, medi-
cina familiar y enfermerfa oncoldgica; ademds, los
profesionales de la medicina son especialistas en dolor
y cuidado paliativo. Cuentan con el apoyo de los otros
grupos de la institucién: salud mental, rehabilitacion,
radioterapia, oncologia y cirugia, entre otros. Ofrece
servicios de consulta ambulatoria especializada, hospi-
talizacién y atencién en el domicilio. La UCP ocupa el
tercer lugar en volumen de consulta, en una institu-
cién que hace en promedio 113.547 consultas al afio;
de estas, y tan solo en consulta ambulatoria, 6.880
intervenciones anuales son de la UCP (18).

ASPECTOS FILOSOFICOS:
VIVENCIA DEL PACIENTE

En la vivencia del paciente con cdncer pueden dife-
renciarse, grosso modo, dos situaciones: la primera,
cuando recibe el diagnéstico de cancer y hay en él un
impacto emocional, en el que se pueden observar las
diferentes fases tan conocidas, mencionadas por Kiibler
Ros, vividas en secuencia o en forma desordenada y
repetidas a lo largo del proceso de la enfermedad. En
este momento el paciente deambula por los corredo-
res de un hospital, con la esperanza de algin trata-
miento, bien sea quimioterapia, radioterapia o cirugia,
que pueda ser ofrecido por sus terapeutas. Al pacien-
te lo que le importa es el fin tltimo, la posibilidad de
una curacién, independientemente del menoscabo
temporal que pueda sufrir su calidad de vida. ...Donde
hay vida, hay esperanza...
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La segunda situacién se presenta cuando el profesional
de la salud le informa a su paciente que las opciones de
curacién no son posibles. Aunque ojald se dijera media-
namente en estos términos, pues la realidad mds fre-
cuente son frases que, por mds que se traten de erradicar
del léxico médico, siguen alli, tales como: “no hay nada
mds que hacer”. Con ellas el paciente y la familia sufren
y se sienten vulnerados, y es evidente la necesidad de
un mejor abordaje de la informacién, de cémo dar
malas noticias, y de una mejor comprensién de lo que
puede ofrecer la medicina paliativa.

También pueden sentirse vulnerados quienes tra-
bajan en cuidado paliativo cuando solicitan su
intervencion: “Queremos que vean a este pacien-
te, porque no hay nada mds que hacer”. Entonces,
la reflexion puede ser: ipara qué se quiere que se
vea al paciente, si se considera que lo que se va a
hacer de ahora en adelante es nada?

En este momento, la dimension para el paciente cam-
bia; hay un nuevo derrumbamiento emocional, y es
aqui donde los terapeutas desempefian un papel
importante en lo que puede ser la esperanza de vida
para paciente y familia, aun al final de la vida.

Cuando existe la posibilidad dentro de los hospitales,
el paciente en las actuales circunstancias es remitido a
las unidades de dolor y cuidado paliativo. A veces, en
la mayoria de los casos, sin ninguna informacién sobre
lo que podrin encontrar alli. Con el tiempo, los
pacientes y las familias que se benefician de la aten-
cién y el cuidado paliativo recuperan la esperanza, una
esperanza cifrada en diversos aspectos, y que podemos
ver reflejada en frases como:

“En esta horrible lucha en la que batallo,
aun cuando débil vuestro consuelo,
vuestro amor implom”. Horaxpa Jricera, 1995

Apartes del diario de una paciente, en relacién con
una corta salida:

“Estuvimos muy contentas, descansamos mucho,
y lo mds importante: me senti muy bien con res-
pecto al dolor. Hasta bajé la dosis. Tanto, que
hasta se me olvidaba tomar la droga.

Lo tinico que me molestd, o todavia me molesta,
son las nduseas. He tenido mucho vémito y esto
me preocupa. La herida crecié un poco y me
duele mucho el pie izquierdo.

Bueno, en fin, espero volverla a repetir. jClarol,
en mejores condiciones. Eso st, no la hubiera
pasado bien sin la ayuda de mi Dios, que siem-
pre estd conmigo y me ha mantenido de pie y
con ganas de seguir adelante, cosa que le agra-
dezco cada segundo que me da de vida”.

Monik, “Diario PERSONAL”

UN ENFOQUE MULTIDIMENSIONAL,
RESCATANDO UN CONCEPTO

Cuando se habla de dolor en un paciente con enfer-
medad avanzada, es necesario comprender el dolor
como un sintoma entre muchos otros, inmerso en las
diferentes dimensiones del ser humano, no solo biol4-
gica, sino también psicoldgica, social y espiritual.

Tratar de extrapolar el significado de fisico, del con-
cepto que Zubiri da en su libro, Sobre la esencia, puede
permitir comprender mas ampliamente ese universo:
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. “el término fisico, como se ha visto en la his-
toria de la filosofia antigua, ... no se limita a lo
que hoy llamamos “fisica”, sino que abarca tam-
bién lo bioldgico y lo psiquico, los sentimientos,
las intelecciones, las pasiones, los actos de volun-

tad, los hdbitos, las percepciones”.

Xavier Zusirt. “SoBRE LA ESENcIA”, MADRID, EspaNa,
Arianza Eprrorian S.A. 1985, ric. 11.

En el contexto que nos ocupa, esta precision es atil y
ayuda a enmarcar la complejidad de los diferentes aspec-
tos que confluyen en el dolor y el sufrimiento. El dolor no
es tinicamente una experiencia desagradable, sensorial y
emocional, que se asocia a una lesién actual o potencial de
los tejidos, sino que pasa a ser también la manifestacién
de otras dimensiones: psicolégica, social y espiritual, acer-
candose asi més al concepto de sufrimiento. Hoy en la
literatura se ha dado paso al concepto de dolor total, pero
se ha ido atin mas, al del sufrimiento total (19).

Uno de los objetivos del cuidado paliativo es aminorar el
sufrimiento tanto como sea posible. En el sufrimiento estd
implicita la humanidad misma, su abordaje no puede dejar
de lado la dimensién social y espiritual que encierra. El
sufrimiento individual se extiende a lo colectivo: familia,
equipos terapéuticos y comunidad en general. El apoyo al
que sufre pone a prueba las més altas cualidades humanas
de todos, fortalece a uno y a otro, genera solidaridad y da
paz. Paz que reflejan, por ejemplo, las familias cuando se
han volcado en cuidados a sus seres queridos. Es necesa-
rio hacer una mirada mds profunda al sentido del sufri-
miento y al valor que, aunque paradgjico, este pueda tener.

Juan Pablo II, quien dio testimonio con su vida del
valor y sentido del sufrimiento, en su carta apostélica

Salvifici Doloris, refiriéndose a este tema, tiene unos
apartes que me permito resaltar y subrayar, puesto
que son de gran utilidad en este contexto, reflejan esa
vivencia del paciente y su familia, y la disposicién de
ayuda y comprensién que se debe tener frente a ese
otro que sufre:

“... Lo que expresamos con la palabra ‘sufri-
miento’ parece ser particularmente esencial a la
naturaleza del hombre. Ello es tan profundo
como el hombre, precisamente porque manifies-
ta a su manera la profundidad propia del hom-
bre y de algiin modo la supera. El sufrimiento
parece pertenecer a la trascendencia del hom-
bre, es uno de esos puntos en los que el hombre
estd en cierto sentido llamado a superarse a st
mismo, y de manera misteriosa es llamado a
hacerlo™.

“... cuando en su vida entra el sufrimiento. Esto
sucede, como es sabido, en diversos momentos
de la vida; se realiza de maneras diferentes; asume
dimensiones diversas; sin embargo, de una
forma o de otra, el sufrimiento parece ser, y lo
es, casi inseparable de la existencia terrena del
hombre”.

“El sufrimiento humano suscita compasion, sus-
cita también respeto, Yy a su manera atemoriza.
En efecto, en €l estd contenida la grandeza de un
misterio especifico. Este particular respeto por
todo sufrimiento humano debe ser puesto al prin-
cipio de cuanto serd expuesto a continuacion
desde la mds profunda necesidad del corazon, y
también desde el profundo imperativo de la fe”.

P & B ¢ VOL. 9

REVISTA N° 2 (25) e Paics.

6-45 ¢ 2005

13



| PERSONA Y BIOETICA e JULIO-DICIEMBRE 2005

“... el hombre, en su sufrimiento, es un misterio
intangible”.

“Aunque en su dimension subjetiva, como hecho
personal, encerrado en el concreto e irrepetible
interior del hombre, el sufrimiento parece casi
inefable e intransferible, quizd al mismo tiempo
ninguna otra cosa exige —en su ‘realidad objeti-
va’— ser tratada, meditada, concebida en la
forma de un explicito problema, y exige que en
torno a €l se hagan preguntas de fondo y se bus-
quen respuestas. Como se ve, no se trata aqui
solamente de dar una descripcion del sufrimien-
to. Hay otros criterios, que van mds alld de la
esfera de la descripcion y que hemos de tener en
cuenta, cuando queremos penetrar en el mundo
del sufrimiento humano”.

“El terreno del sufrimiento humano es mucho
mds vasto, mucho mds variado y pluridimensio-
nal. El hombre sufre de modos diversos, no siem-
pre considerados por la medicina, ni siquiera en
sus mds avanzadas ramificaciones. El sufrimien-
to es algo todavia mds amplio que la enfermedad,
mds complejo y a la vezx mds profundamente
enraizado en la humanidad misma”.

“... Ellibro de la historia del hombre (este es mds
bien un Tibro no escrito’ y mds todavia el libro
de la historia de la humanidad, leido a través de
la historia de cada hombre”.

ble, finalmente, dejar de notar que tal mundo, en
algunos periodos de tiempo y en algunos espa-
cios de la existencia humana, parece que se hace
particularmente denso”.

“... solamente el hombre cuando sufre, sabe que
sufre y se pregunta por qué; y sufre de manera
humanamente aiin mds profunda, si no encuen-
tra una respuesta satisfactoria”.

“... El Amor es también la fuente mds plena de la
respuesta a la pregunta sobre el sentido del
sufrimiento”.

En el terreno espiritual y religioso, para el mundo
catélico también es 1itil conocer esta dimensioén:

“... Cristo al mismo tiempo ha ensefiado al hom-
bre a hacer bien con el sufrimiento y a hacer bien
a quien sufre. Bajo este doble aspecto ha mani-
festado cabalmente el sentido del sufrimiento”.

“... Este es el sentido del sufrimiento, verdadera-
mente sobrenatural y a la vez humano. Es sobre-
natural, porque se arraiga en el misterio divino
de la redencion del mundo, y es también pro-
fundamente humano, porque en él el hombre se
encuentra a si mismo, su propia humanidad, su
propia dignidad y su propia mision”.

Muchas personas, a través del sufrimiento y la enfer-
medad, han llegado a valorar la vida diferente, a
“Pensando en el mundo del sufrimiento en su
sentido personal y a la vez colectivo, no es posi-

encontrar otras dimensiones de su existencia, que
podrian no ser evidentes hasta el momento.
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En la experiencia y el contacto con el paciente abun-
dan ejemplos de ello. Por eso, el pragmatismo de la
sociedad actual tampoco puede desvirtuar el valor y
sentido que el sufrimiento puede tener en el ser
humano. Y eso no desdibuja que un objetivo principal,
de la ciencia médica en general y del cuidado paliati-
vo en particular, sea aminorar el sufrimiento, pero no
como se encuentra en algunos textos y en la retérica
de muchos, que el sufrimiento es initil, cuando desde
la filosofia més antigua es claro el valor del mismo.

sEXISTE UNA RESPUESTA ACORDE
CON EL CICLO VITAL?

El adecuado abordaje de un paciente requiere un
conocimiento de las reacciones emocionales acorde
con el ciclo vital, la comprensién de forma integral de
las dimensiones del ser humano, claridad sobre el
concepto de calidad de vida desde la realidad del
paciente y generar los espacios necesarios para acer-
carse a sus percepciones y necesidades frente al pro-
ceso de morir.

Las perspectivas no son las mismas para los nifios.
La experiencia dolorosa en el nifio puede tener
multiples manifestaciones, y ser respuesta no solo a
los cambios corporales que sufre por la misma
enfermedad, como pueden ser la fatiga, las nduseas,
el estrefiimiento, sino también respuesta a las pér-
didas, a la soledad, a los temores y preocupaciones
acerca de la enfermedad, a la preocupacién de sus
padres por la progresién de su enfermedad, a la
visién y aceptacion de la enfermedad, a la incapaci-
dad que tiene para desempenar las actividades pro-

pias de la infancia y la adolescencia, a la evidencia
de una muerte cercana.

dComo entrar en su mundo? Quizds ayuden sus propias
palabras, sus mensajes, frases, vivencias, y todo aquello con
que dia a dia nos encontramos quienes en nuestro ejercicio
profesional atendemos pacientes con enfermedad avanzada:

“Quiero morir
cuando decline el dia,
con la cara al cielo,
donde parezca un sueiio la agonia
y el alma un ave que remonta el vuelo™.
Horanpa Jicera, 1995

Si continuamos este recorrido, nos encontramos que la
reaccién serd diferente para un adulto joven, quien
puede ver truncadas, ante un diagndstico de céncer y
enfermedad avanzada, sus expectativas de formacién de
pareja, estudios, ejercicio profesional, exploracion del
universo y sus posibilidades, de todo aquello que lo man-
tiene en contacto vital con el mundo y su existencia.

Esta realidad sigue cambiando; para un adulto mayor
sus necesidades varian y se proyectan a los otros, a sus
seres queridos; pareciera como si ellos (los pacientes)
no importaran, la preocupacién por los hijos es evi-
dente, por su futuro; es frecuente encontrar respues-
tas frente a sus miedos y preocupaciones:

“Lo que me preocupa
son mis hijos,

son muy pequenios,
quisiera verlos crecer”.
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Es en estas circunstancias donde se percibe cémo el
dolor y el sufrimiento no pueden verse desde un solo
punto de vista.

Para el anciano, quien quizd ya ve una vida cumplida,
sus temores estin mds en relacién con el sufrimiento
corporal que con el significado de una muerte cerca-
na, a la que ve como algo natural, que tiene que llegar.
En su relacién con los otros, deja entrever las metas
alcanzadas, su experiencia; es poseedor de la tranqui-
lidad frente a lo realizado, no hay aprensiones, estd a
la espera de lo que tiene que llegar, no desea ser un
estorbo ni una carga para su familia. Sin embargo,
muchos se enfrentan a la soledad, al abandono de las
familias y de una sociedad cada dfa mds egoista e indi-
vidualista. Sin mencionar los factores agravantes de
paises en desarrollo, de grandes contrastes, donde a
esto se agregan situaciones de pobreza e indigencia,
para una no desestimable franja de poblacién.

Con gran frecuencia, cuando se estd frente a pacientes
en esta etapa de su ciclo vital, y se les pregunta si ven
cercana la muerte, se dibuja en su rostro una suave
sonrisa, que se acompaiia de unas frases cortas en rela-
cién con lo obvio y natural que parece, y que contras-
tan fuerte, entre todas ellas.

Son miradas que penetran en lo mds profundo y llevan
a trascender el horizonte, en bisqueda de la mejor
forma de ayudar, de comprender las diferentes res-
puestas; la mirada brillante y himeda de la madre
angustiada por sus hijos, del adulto joven impévido
ante algo que no le tendrfa por qué suceder a él, el
silencio y resignacién de un adolescente y la inquie-
tante madurez de los nifios.

CALIDAD DE VIDA
¢Quién define calidad de vida?

“Vivir bien significa sentir la vida, descubrir en el
cuerpo y en el fondo de la intimidad los ecos y
reflejos que despide el encuentro de nuestra exis-
tencia en el mundo. Vivir no es solo sentir y per-
cibir el mundo, sino actuar, modificar, realizar.
Que el cuerpo esté sin dolor y el alma sin pertur-
bacion, estos bienes no aumentan si estdn colma-
dos, pues icomo puede aumentar lo perfecto?, el
cuerpo estd carente de dolor, Jqué puede anadir-
se a esa ausencia de dolor?, el alma estd en si
serena y pldcida, jqué puede anadirse a esa tran-
quilidad?, si no tiene dolor en el cuerpo ni tem-
pestad en su alma” (20).

Intentar definir calidad de vida requiere contextualizar-
lo dentro de un proceso dindmico, cambiante a través
del tiempo y las circunstancias propias de cada paciente.
La calidad de vida es uno de los objetivos primordiales
que se buscan cuando se estd intentando proveer de
salud y bienestar a los pacientes. El que se logre al ser
evaluado y percibido como positivo por el paciente, es
un estdndar de calidad en la atencién de cada paciente.

Hablar de calidad de vida es complejo, puesto que
puede tener miradas propias desde el ambito de la
salud, pero también desde lo social, cultural, filos6fi-
Co, teolégico, econdmico, entre otros aspectos.

La literatura y la practica profesional en salud cada dia
dan mds importancia a la misma. Ha pasado de una
mirada estatica, netamente en términos de funcionali-
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dad (Karnofsky Performance Index), a evaluar otros
aspectos, que estdn inmersos en la persona humana y
sus dimensiones (The McMaster Quality of Life
Scale). Cada dia el estudio parece ser més complejo,
existen diferentes escalas y mediciones, que se han
tratado de estandarizar y adaptar a las realidades cul-
turales para una correcta evaluacién. Los objetivos de
diferentes escalas varfan: algunas pretenden evaluar la
satisfaccién de los pacientes con su propia vida en el
estado actual de su enfermedad, las implicaciones de
los complejos sintomadticos o las mediciones de efecti-
vidad de terapias en un momento dado, y hoy son
requisito en el nivel investigativo de cualquier terapia
o protocolo (21, 22).

En la actualidad se observa un esfuerzo importante por
tratar de darle una mirada mds profunda al concepto
de calidad de vida, siendo dificil que una sola escala, de
las que existen, pueda reflejar ese mundo interior de
los pacientes. Se trabaja en mejorar estas mediciones.

Se evaldan dimensiones o dominios en lo biolégico,
psicolégico-mental- emocional, laboral, social, cultural,
espiritual, tratando de explorar las diferentes dimen-
siones del ser humano. De acuerdo como se entienda y
defina cada dimensién podra ser de mayor o menor
complejidad, pero todas, en definitiva, pretenden una
mirada global de la calidad de vida del paciente. Hay
escalas que han logrado una buena validacion.

Un concepto importante, con implicaciones éticas, es
que la percepcién y valoracién de la calidad de vida
le pertenece al paciente y no al terapeuta o la socie-
dad. Es bien sabido que dos pacientes con una misma
enfermedad, en estadios iguales, pueden percibir y

asumir su enfermedad de manera diferente, y consi-
derar una valoracién distinta de la calidad de vida

(23).

Es frecuente encontrar c6mo la valoracién de la calidad
de vida y la toma de decisiones se centren en la per-
cepcibn del otro y no del verdaderamente interesado.

También puede decirse que el concepto de calidad de
vida estd intimamente relacionado y arraigado al valor
y sentido que cada uno la da a la vida. Y no deben
verse necesariamente como contradictorios, pues alli
también aflora la importancia del concepto de digni-
dad humana, para muchos reducida a lo tangible, a la
capacidad de conciencia, de dominio de todas las cir-
cunstancias, de autosuficiencia. Muchos asimilan cali-
dad de vida con dignidad humana, y aseguran,
cayendo en un error, que una vida sin calidad es una
vida sin dignidad. Sin embargo, la dignidad humana
no se pierde porque la calidad de vida pueda estar vul-
nerada. “La dignidad de la persona no puede depender
del nivel actual de autoconciencia que alguien tenga,
sino de que cualquier persona se presenta como la ima-
gen de lo absoluto™ (24).

La calidad de vida podrd estar, por ejemplo, afectada
en el dominio de lo biol6gico, pero no en lo psicolégi-
co o espiritual, y viceversa.

No existen vidas humanas sin valor. Que su calidad de
vida pueda estar vulnerada no quiere decir que esa
vida no sea 1til y necesaria para ella misma y para la
sociedad. Es indudable que la reduccién de la com-
plejidad humana a una dimensién exclusivamente bio-
légica es un atentado contra su identidad.
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Mucho se ha dicho que el ser humano tiene calidad de
vida sobreafiadida, cuando vive su vida con sentido,
con esfuerzo, con esperanza, y eso es lo que demues-
tran en el dia a dia paciente y familia.

El cuidado paliativo entiende y aborda la calidad de vida
en sus diferentes dimensiones.

Dimension fisica-bioldgica:
evalia los principales sintomas
del paciente, entre los que se
pueden encontrar dolor, nduse-
as, vomito, anorexia, xerostomia,
disnea, tos, estrefiimiento, dia-
Irea, prurito, edema, ascitis,
insomnio, astenia, entre otros.

Para una correcta evaluacién se
utilizan diferentes escalas, entre
las que se pueden mencionar las
visuales andlogas, numéricas o
con cubos, que permiten esta-
blecer la intensidad del sintoma
entre leve, moderado o severo.

SIN OCASIONARLE

La evaluacion de los sintomas en
el paciente con cancer en fase
avanzada, es un pilar fundamen-
tal para el logro de los objetivos
terapéuticos. Existen numerosas
formas para realizar esa valoracién; en el Instituto
Nacional de Cancerologia, en Bogotd, Colombia, se ha
elaborado una tabla con diez sintomas, validada en

EN CUIDADO PALIATIVO
BUSCAN SER, EN EXTREMO,
INTERVENCIONES
QUE MEJOREN LA
CALIDAD DE VIDA

DEL PACIENTE,

SUFRIMIENTOS INUTILES.

mds de 2.000 pacientes. Se basa en una escala visual
andloga, modificada y accesible a todos los pacientes
de acuerdo con su nivel de instruccién, y que ha sido
de fécil aplicacién e interpretacién.

En ella se resalta la evaluacion inicial de las pacientes y
el complejo sintomatico que las
acompaiia, confrontado a la res-
puesta a los tratamientos.

| AS INTERVENCIONES

Ademds de una valoracién obje-
tiva, ficil de entender por el
paciente y sus cuidadores princi-
pales, se evalda cada sintoma,
tratando de comprender en el
paciente cémo lo percibe, qué
tan molesto es para él y qué tanta
sensacion de angustia y ansiedad
le genera. Hay sintomas que por
sus caracteristicas suelen generar
gran ansiedad en el paciente y
los cuidadores, como pueden ser
el dolor, la disnea, la posibilidad
de hemorragias.

La evaluacion del dolor y de los
otros sintomas incluye una histo-
ria clinica pormenorizada, en la
que se puedan evidenciar las
caracteristicas de los sintomas y
de los signos presentes en el
paciente. Un examen fisico completo, que permita diag-
nosticar los sindromes dolorosos mas comunes asociados
a su enfermedad de base y al estado actual del paciente.
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EL CUIDADO PALIATIVO PUEDE Y DEBE SER UNA REALIDAD EN NUESTRO

PAIS, SE REQUIERE MAYOR VOLUNTAD POLITICA PARA SU INCORPORACION

DENTRO DE LOS PROGRAMAS DE ATENCION EN SALUD PRIORITARIA Y PARA

DISPONER DE RECURSOS ECONOMICOS CON TAL FIN.

EN LA MAYORIA DE LOS PAISES DESARROLLADOS SE HA TENIDO UN DESA-

RROLLO CRECIENTE Y UNA AMPLIA DIFUSION; EN CoLomBIA Y AMERICA

LATINA SE REQUIERE CON URGENCIA UNA MAYOR SENSIBILIDAD DEL

ESTADO Y DE LOS NUEVOS MODELOS EN SALUD QUE SE HAN IMPUESTO.

HOY, CON LA EVIDENCIA CIENTIFICA ACTUAL, ES INADMISIBLE QUE NUES-

TRA POBLACION MUERA CON DOLOR Y SUFRIMIENTO.

Cuando asi se requiere, se practican exdmenes de
laboratorio, imdgenes radiolGgicas y pruebas de medi-
cina nuclear. Todos estos exdmenes se solicitan tenien-
do en cuenta el estado del paciente. Se valora el
beneficio vs. los riesgos, y se procura que los mismos
no generen falsas expectativas en los pacientes.

Las intervenciones en cuidado paliativo buscan
ser, en extremo, intervenciones que mejoren la

calidad de vida del paciente, sin ocasionarle
sufrimientos initiles.

Las intervenciones terapéuticas que se ofrecen son
medidas razonables, proporcionadas, teniendo en
cuenta el estado del paciente y su consentimiento.

En el abordaje terapéutico es necesario resaltar las
opciones que hay hoy en el manejo del dolor; nunca
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como hasta ahora se tiene tanta informacién en su
abordaje. Las intervenciones son farmacolégicas y no
farmacol(’)gicas, existen unos principios basicos, que
todo profesional debe conocer.

Desde 1986, la OMS (25) viene promulgando la
implementaci6n de la escalera analgésica, que incluye
el uso de opioides; con este método se puede obtener
alivio del dolor en el 70 a 80% de los pacientes. El por-
centaje restante requiere de otro tipo de técnicas e
intervenciones para un adecuado control del dolor,
disponibles para la poblacién a través de unidades de
dolor y cuidado paliativo, proporcionadas por especia-
listas en esta disciplina.

Sin duda, los opioides son una realidad para el control
del dolor; su uso requiere: adecuado entrenamiento
por parte de los profesionales de la salud; mejor dis-
ponibilidad en el medio, a través de legislaciones
menos restrictivas; politicas de salud adecuadas, y un
verdadero compromiso a nivel de los programas de
formacién de los profesionales de la salud, para el
manejo correcto de los principales sintomas de las
enfermedades cronicas y degenerativas y de los esta-
dos avanzados de las mismas.

Lo que existe es un profundo desconocimiento de las
posibilidades actuales para el control del dolor y otros
sintomas que presentan los pacientes, y que son pro-
pios de la evolucion de las enfermedades crénicas y
degenerativas.

Esfuerzos importantes se han ido consolidando, para
América Latina. En Colombia se dispone de la mayo-

ria de los opioides, y una gran parte de ellos se
encuentran en el Plan Obligatorio de Salud.

En la ultima década, una accién conjunta del
Instituto Nacional de Cancerologfa, el Fondo Nacional
de Estupefacientes, la Asociacién Colombiana de
Cuidados Paliativos y otras sociedades cientificas y
organizaciones no gubernamentales, ha permitido ir
solucionando las dificultades en este sentido y
desarrollando e implementando las unidades de
dolor y cuidados paliativos, a través de la estructu-
racién de programas formales de especializacion, y
estrategias conjuntas que permitan a mediano
plazo implementar una red de dolor en el territo-
rio nacional.

El cuidado paliativo puede y debe ser una reali-
dad en nuestro pais; se requiere mayor voluntad
politica para su incorporacion dentro de los pro-
gramas de atencion en salud prioritaria y para
disponer de recursos econdmicos con tal fin.

En la mayoria de los paises desarrollados se ha
tenido un desarrollo creciente y una amplia
difusion; en Colombia y América Latina se
requiere con urgencia una mayor sensibilidad
del Estado y de los nuevos modelos en salud que
se han impuesto. Hoy, con la evidencia cientifi-
ca actual, es inadmisible que nuestra poblacion
muera con dolor y sufrimiento.

Dimensio6n psicolégica o dimensiones del psiquismo:
abarca la inteligencia, la voluntad, los sentimientos, la
afectividad humana.
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La afectividad humana es “una zona intermedia en la
que se unen lo sensible y lo intelectual, y en la que se
comprueba que el hombre es verdaderamente cuerpo
y alma. En la afectividad habitan los sentimientos, los
afectos, las emociones y las pasiones” (26).

Desde el punto de vista psicolégico, se conside-
ran muchas caracteristicas, que permitan ver
como se logra esa armonia interior, comporta-
mental y actitudinal. Para ello, es necesario eva-
luar la autoestima, el concepto de felicidad, de
identidad, sensibilidad, emotividad, relacionabili-
dad, sexualidad, ideales, afectividad, conciencia,
intimidad, entre otros.

Se comprende al ser humano como pluridimensional,
una persona de miiltiples aspectos, de multiples posi-
bilidades de accién, contemplacién y produccion.

En el abordaje de los aspectos psicolégicos del pacien-
te se hace una consideracién especial sobre la calidad
de la informacién que debe darse al paciente acerca
de su enfermedad y pronéstico, para que pueda tener
un mejor dominio de su propia realidad.

Algunos de los objetivos de la comunicacién en cuida-
do paliativo son: informar, orientar, escuchar, emplear
lenguajes verbales y no verbales, y estar presente en lo
que podriamos llamar el silencio acompafiante.

Son principios de una comunicacién efectiva: perder
el miedo para abordar al paciente y a su familia en el
momento de dar “malas noticias”, aprender a escu-
charlos, a mirarlos, a no hacer una atencién como a

multitudes sin rostro, a comprender sus necesidades,
aprender a decir verdades tolerables con honestidad,
manejar esperanzas y consolar. Ni en la finitud de la
vida la esperanza se pierde, la esperanza de estar aten-
dido, confortado, ayudado, viviendo ese proceso lo
mejor posible, con fortaleza. El profesional de la salud
atenta contra la humanidad de su paciente cuando
desconoce estas realidades.

El paciente debe conocer el diagnéstico, el prondstico,
los objetivos de los tratamientos; debe permitirsele que
aborde sus temores, sus esperanzas, sus “pendientes”...

Es necesario especificar riesgos y futuro, ocultar por
compasiéon puede ser un falso paternalismo. Los
pacientes requieren en ocasiones solucionar su medio
ambiente familiar y laboral. Se tendrdn también en
cuenta situaciones en las que el paciente solicite solo
una informacién bésica frente a su estado.

Frente a la familia se deben tener las mismas conside-
raciones, pero se requiere ademds abordar sus temo-
res frente a los cuidados del paciente, situaciones de
urgencia, la muerte y el duelo. Se requiere de un pro-
ceso educativo importante con la familia en estos
aspectos, pues ellos se convierten en eje fundamental
de la atencién a su familiar.

Existen dificultades en la comunicacién cuando tanto
paciente y familia como terapeutas entran en negacion,
y se permite la conspiracién del silencio, ocultando rea-
lidades al paciente que solo le pertenecen a él. Una
comunicacion sencilla, clara y honesta facilitard el pro-
ceso por el que pasan paciente y familia. Esta comuni-
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cacién serd tanto mds efectiva cuando sea capaz de
confortar, consolar, disipar el miedo y acompaiiar.
Dimension social-familiar: es necesario abordar
aspectos que tienen que ver con la realidad laboral del
paciente, la formacién profesional o educativa, si es el
caso. Reconocer en qué etapa de su ciclo vital est4,
dcémo pueden continuar desarrollindose o no sus
expectativas en este sentido?, scémo se pueden cum-
plir sus roles y en qué medida se deben ir limitando?,
dcudl es su niicleo social y cémo puede influir positi-
vamente? Es necesario dar una especial atencién a los
familiares, que se convierten en cuidadores principa-
les del enfermo. Comprender también sus necesida-
des, brindarles apoyo, educarlos y entrenarlos en los
aspectos mds relevantes de los cuidados que se le
deben dar al paciente. Capacitarlos en los cuidados en
el domicilio, en el suministro de los medicamentos,
cuidados de piel y cavidad oral, alimentacién, reforzar
los cuidados habituales, para que estos sean aprendi-
dos por los cuidadores a través de un proceso educati-
vo permanente, que se logra en sesiones educativas y
grupos de apoyo a las familias, atendiendo las necesi-
dades, no solo fisicas sino psicolégicas y espirituales.

Dimension espiritual-existencial: “La persona
humana no es mero espiritu, puro sujeto pensante, ni
solo cuerpo. Es una realidad unitaria corpéreo-espiri-
tual” (27). El ser humano, en la fragilidad propia de la
enfermedad, conserva esa unicidad y debe respetarse
tanto en su cuerpo como en su espiritualidad. En esa
unicidad estd su esencia, su capacidad de trascender,
su “ser en si”, su “ser en el mundo”, el sentido de su
propia existencia.

En la dimensién espiritual estd la inteligencia, la
voluntad, la libertad, la relacionabilidad con el
otro, la capacidad de amar buscando la plenitud,
el sentido de su existencia, su interioridad, su con-
ciencia personal y moral (28). La persona humana
debe ser atendida en toda su complejidad, es el
mayor respeto que se le debe al otro, y a la vez es
la constancia de que en esa relacién de acogida y
amor hay otra persona humana, con su propia
espiritualidad.

“La relacién entre personas en el nivel mds elemental
es la acogida, y en el plano personal el mds alto senti-
do es el amor. El amor es la autotrascendencia exis-
tencial, en la que intelecto y alma, universalidad y
vivencia, se ponen de acuerdo. La trascendencia trans-
forma la propia vivencia” (29).

Lo complejo de la medicina como ciencia y humanis-
mo es que debe realmente demostrar eso, que frente
a ese ser que se tiene al frente hay un otro, con el cual
existe un compromiso de ayudar a lograr su plenitud
como ser humano, aun en condiciones de fragilidad
extrema y en la confrontacién de lo que ha sido, es y
serd su existencia.

LA MUERTE

El abordaje del paciente con enfermedad avanzada,
en estado terminal, a través del cuidado paliativo
requiere, ademds de comprender el dolor, el sufri-
miento humano y la complejidad intrinseca del con-
cepto de calidad de vida, pensar y reflexionar frente al
morir y la muerte, la certeza primordial de todos.
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Cuando aludimos a la connotacién social del cancer, es
necesario abrir un espacio al significado de la muerte,
lo que ha sido, es y serd a través del tiempo.

La muerte parece no figurar en nuestra pantalla perso-
nal, hasta que se enfrentan situaciones como la que nos
ocupa. No se ve en el dmbito personal, cuesta asumirla
en el otro, pero lo que es atin mds llamativo es la difi-
cultad que parece existir en los profesionales de la salud
para enfrentar la muerte de sus pacientes. En una
encuesta de conocimientos, actitudes y practicas de los
profesionales de la salud, realizada en el Instituto
Nacional de Cancerologia, en Bogotd, Colombia, 1993,
se encontré que més del 70% de los médicos enfrenta-
ban con dificultad la muerte de sus pacientes (30).

En un seguimiento de mds de diez afios a los residen-
tes y fellows que pasan en su entrenamiento por la
Unidad de Dolor y Cuidados Paliativos, del Instituto
Nacional de Cancerologia, se observa cémo hasta ese
momento es evidente la falta de formacién en tanato-
logia y en el abordaje del paciente con enfermedad
avanzada; hay temor a enfrentar la muerte del pacien-
te, no se tienen las herramientas necesarias para la
comunicacién adecuada, y menos para el acompaia-
miento en el proceso de morir; hay sensacién de
angustia, de desconocimiento, de impotencia. También
es frecuente la poca confrontacién con su propia
muerte y la de sus seres queridos. Reconocen haber
sido educados en programas donde estos temas apenas
empiezan a ser trabajados.

Y es que la muerte se ha asimilado por mucho tiempo
al fracaso médico, es algo que se le inculca desde los

primeros afios de su formacién. No hay situacién mds
angustiante para un médico interno, o residente, que
un paciente fallezca en su turno o guardia; no importa
c6mo, pero hay que garantizar que viva hasta la mafa-
na siguiente. Estos son sus primeros contactos con la
muerte, o con la angustia de mantener la vida.

En el contexto de los cuidados paliativos, la muerte se
aborda como un proceso natural, el cual como tera-
peutas es necesario conocer en profundidad. Paciente
y familia esperan una intervencién de los profesiona-
les de la salud en los diferentes momentos del proce-
so de morir, lo que se ha llamado: La muerte mds acd
de la muerte, y la muerte mds alld de la muerte.

Estamos llamados a un mejor conocimiento de las
situaciones que la rodean, el acto médico se extiende
hasta el final de la vida y se prolonga durante el duelo;
es necesario, por lo tanto, replantear la formacién de
lo profesionales de la salud a este respecto.

Frente al morir, como lo han expresado diferentes
autores, es necesario comprender no solo los fenéme-
nos biolégicos, sino también los pensamientos, senti-
mientos, reacciones y actitudes que frente al proceso
de morir tenga el paciente, en tal forma que permitan
proporcionar apoyo fisico, psiquico y moral, convir-
tiéndose asi en ayuda en el morir.

Quién soy, de dénde vengo y para dénde voy ha sido la
pregunta por excelencia del hombre; el cuidado palia-
tivo se enmarca en una situacién donde la muerte es la
certeza primordial. El profesional de la salud tiene un
imperativo ético: aprender a abordar adecuadamente

P& B o

VOL. 9

REVISTA N° 2 6-45 ¢ 2005 23




| PERSONA Y BIOETICA e JULIO-DICIEMBRE 2005

esta fase del paciente, en donde altas cualidades
humanas lo deben caracterizar. Es necesario abrir
espacios, para explorar en el paciente sus temores, sus
dudas, sus esperanzas.

El paciente y su familia se enfrentan a pérdidas cons-
tantes, “la muerte mds acd de la muerte”, que pueden
estar acompaiiadas de cambios en su imagen corporal,
pérdidas en relacion con su capacidad vital para
desempeniar las actividades de siempre, a necesitar
ayuda progresiva para la mayoria de ellas, y esto
requiere la mayor Comprensién y apoyo, tanto de sus
cuidadores principales, familia, como de se equipo
terapéutico. Es necesario ayudar alos pacientes y a su
familia a adaptarse a los nuevos roles, a permitir los
justos momentos de descanso, aprender a disfrutar en
esta etapa de la vida de los silencios acompaiiantes de
sus seres queridos, aceptar la ayuda para las activida-
des aun mds sencillas, sin pensar erréneamente que
por ello se pierde la dignidad humana, a comprender
c6mo lo ordinario cambia por lo trascendente. Esa
etapa de aceptacion estard influida por el concepto del
valor de la vida que se tenga, pero es parte del trabajo
del equipo terapéutico ayudar en cada una de las
dimensiones del ser humano; negarlas por desconoci-
miento o temor es ya un acto humano deshumanizado.

Debe procurarse que el paciente pueda atender, con
la debida anticipacién, todos sus asuntos personales de
diferentes indoles: con quién quedaran los hijos si no
existe el otro conyuge; los aspectos laborales: incapaci-
dades, pensiones; los econémicos y, por supuesto, las
necesidades espirituales del paciente. En la medida en

que €l pueda organizarlos, sus preocupaciones serdn
menores y podrd ir desatando vinculos y “pendientes”.

La ortotanasia, “muerte recta” (31), se logra a través
de unos cuidados paliativos que propicien al paciente
un proceso de morir con las atenciones necesarias para
controlar el dolor y el sufrimiento, acompafiado, aten-
dido, en paz, con la mirada centrada en los propios
valores y principios que fundamentan su existencia, su
espiritualidad, su esencia, y la bisqueda que no cesa:
la muerte mds alld de la muerte.

El cuidado paliativo procurard que al paciente, bien
sea en su hogar, en unidades de cuidados paliativos, en
hogares destinados para ello, en Hospices Care, se le
provea la mayor atencién durante la fase final, la ago-
nia y el duelo.

Cuando las familias han podido participar en forma
activa en la atencién a sus familiares, después del falle-
cimiento tienen la satisfaccién de haber proporciona-
do ese acompaﬁamiento y la muerte ac4 se torna como
descanso.

EL FINAL DE LA VIDA Y LAS INTERVENCIONES
FUTILES

El cuidado paliativo tiene implicita en su filosofia la
bisqueda de medidas terapéuticas cuya intencién sea
controlar los sintomas; en sus objetivos estd ofrecer
terapias proporcionadas a la situacion del paciente,
que no puedan considerarse fitiles. La dindmica pro-
pia que vive el paciente, en la evolucién de su enfer-
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medad, hace necesario que cada dia se evaltie hasta
qué punto es necesario continuar ofreciendo o no una
terapia, y encaminar el esfuerzo terapéutico a medidas
que realmente le ofrezcan confort y control de los sin-
tomas, para mejorar asi su calidad de vida.

Sin embargo, uno de los problemas que existen es
delimitar cudndo las intervenciones terapéuticas pue-
den convertirse en fitiles.

E. D. Pellegrino dice: “Futilidad, en sentido genérico,
significa que una enfermedad o sindrome se ha desa-
rrollado hasta un punto tal que vuelve initil, para el
bien del paciente, una intervenciéon médica que en un
inicio se habfia considerado viable” (32).

Diego Gracia, en su libro Los confines de la vida,
expresa: “Futilis en latin es lo contrario de utilis, y por
tanto lo fitil se identifica con lo indtil. Pero, scémo
definir la utilidad? ;Se trata de una aproximacién
meramente utilitarista de la ética médica? ;La utili-
dad hay que medirla solo por las consecuencias, o por
el contrario, hay que incluir en ella los principios éti-
cos?”, y continda: “el concepto de futilidad es util, y
bien definido permite categorizar ciertos conceptos
fundamentales en ética médica que los médicos no
suelen tener claros. Y es que no tener en cuenta estas
otras realidades que influyen en el paciente, en el
profesional tiene inmediatas consecuencias éticas”.

... “Una primera, fundamental en todos lo temas relaciona-
das con el final de lavida y con la muerte, es considerar que
las decisiones sobre la vida y la muerte han de ser tomadas

en condiciones de certeza, y que cualquier cosa menor que
esa resulta inasumible por inmoral. Cuando estd en juego la
vida de las personas, la certeza ha de ser condici6n irre-
nunciable. Por tanto, hay que seguir luchando por la vida
hasta que se produzca la certidumbre de la muerte”.

... “Intentando ser extremadamente beneficentes, los
médicos llegarian a ser extremadamente maleficentes.
Las decisiones médicas son siempre, han de ser siem-
pre por necesidad probables, nunca ciertas. Y enton-
ces surge la cuestién de cudles han de ser los indices
de error, o cudl tiene que ser la probabilidad exigible a
una decisién en que se halle en juego la vida de una
persona. El problema de muchos médicos es que siguen
empefiados en tomar decisiones en condiciones de
absoluta certeza o de minimos absolutos, con lo cual
difieren indefinidamente la toma de decisiones y, en
consecuencia, actiian imprudentemente. Esoeslo que
se conoce en la literatura con el nombre de ‘encarni-

>

zamiento terapéutico’’

... “Se ha dicho que no es lo mismo ayudar a vivir a
quien est4 viviendo, que impedir morir a quien se esta
muriendo. Parece que no todo lo técnicamente posible
es éticamente correcto, y que la lucha por la vida ha de
tener unos limites racionales y humanos, mds alla de los
cuales se vulnera la dignidad de los seres humanos™ (33).

Los cuidados paliativos intentan ayudar a vivir hasta el
tltimo instante de la vida con la mejor calidad de vida.

En el caso de pacientes con cancer, se tienen pard-
metros que ayudan a tomar decisiones en situacio-
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nes limite. Un paciente con enfermedad avanzada,
sin prondstico oncol(’)gico y médico, no serfa someti-
do, por ejemplo, a una quimioterapia intensiva, es
decir, a esquemas farmacolégicos en dosis altas, que
deterioraran en forma importante su calidad de
vida y no cambiarian favorablemente el curso de la
enfermedad.

Esto es algo claro en la formacién de un oncélogo; por
lo tanto, si se tomara una decisién en este caso, de una
quimioterapia intensiva, estarfamos en una situacion
de encarnizamiento terapéutico.

Ahora bien, ¢qué tanto de los casos de encarnizamien-
to terapéutico son por deficiencia en la formacién pro-
fesional?; y acd también podemos tocar el otro limite:
dqué tanto del ensafiamiento eutanésico es ocasionado
por el temor de abordar la realidad del paciente con
enfermedad avanzada, y el desconocimiento del alcan-
ce de lo que puede ofrecer una terapia paliativa? Y es
que el cuidado paliativo, aun a pesar de los esfuerzos
de las ultimas décadas, se suele asimilar solo a actitu-
des compasivas o, cuando mds, al manejo farmacologi-
co del dolor con opioides.

... “Parece claro que los conceptos ordinario/extraordi-
nario y elegido/no elegido estdn en relacién directa al
principio de autonomia, y que los de proporcionado/
desproporcionado se refieren al principio de justicia.
Por el contrario, los conceptos de qtil/inttil o fitil e
indicado/contraindicado tienen que ver directamente
con el principio de no-maleficencia. Lo médicamente
itil es por definicién no-maleficente, y lo futil o inqtil
es en principio maleficente. Por eso no puede estar
nunca indicado, y en ciertas ocasiones puede estar

contraindicado. Es obvio que existe una obligacién
moral de realizar los procedimientos indicados, ya que
lo demés serfa maleficente. También es claro que los
procedimientos contraindicados no pueden ponerse
por la misma razén. Por eso la indicacién no es nunca
del todo cierta, sino solo probable”.

“El concepto de futilidad no tiene relacién solo con el
principio de no-maleficencia sino también con el de
beneficencia. Es evidente que un sistema piblico de
salud nunca tiene por qué proporcionar cuidados fiti-
les, pero no estd tan claro que las instituciones priva-
das no puedan procurarlos a quienes los paguen, aun
a sabiendas de su inutilidad” (34).
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Analicemos un caso “hipotético”, ficilmente extrapolable a
las realidades que vemos en el ejercicio profesional:
paciente joven, con un glioblastoma multiforme —tumor
cerebral—, que se ha considerado, por el gran compromiso
y deterioro de su estado general, sin prondstico oncoldgi-
co, en la junta de oncologfa de un hospital estatal. En estas
circunstancias, se determiné que no era adecuada una
poliquimioterapia intensiva. Sin embargo, paciente y fami-
lia deciden acudir a otro hospital, y solicitan dicha inter-
vencién. De acuerdo con la premisa anteriormente citada,
se le ofrece y administra el tratamiento en cuestién.

Aci es necesario hacernos algunas preguntas: ;Es res-
ponsable ese proceder?; ;podemos pensar que es ade-
cuado por el solo hecho de que el paciente, haciendo
uso de su autonomia, lo solicita?, o que no entrarfamos
en problemas de justicia sanitaria, pues no se estin
vulnerando los recursos disponibles para pacientes
que si podrian beneficiarse. Por ser una decisién del
paciente, en razén de su autonomia, con sus recursos,
ddeja ese acto médico de ser maleficente?

dCoémo se analizarfa la situacién dfas después, cuando
este paciente, que no tenia prondstico oncol(’)gico, ni
médico, por su deterioro en sus condiciones bioldgicas,
ha recibido el tratamiento en cuestién y ha habido
necesidad, por los efectos secundarios, de continuar
con un plan terapéutico en una unidad de cuidados
intensivos, conectado a un ventilador, con soporte
nutricional, etc.? ;Serd que ha dejado de ser solo un
hecho “fiitil”, para convertirse en un cuadro de encar-
nizamiento terapéutico?, jo desde el principio lo fue?...

Como se ha mencionado con anterioridad, el abordaje
de esta situacion amerita un estudio profundo, de la

mano de planteamientos filoséficos, antropolégicos y
éticos, y en concordancia con mucho mas que los prin-
cipios de autonomifa, justicia, beneficencia y no malefi-
cencia, rescatando en este dltimo la importancia de
unos profesionales de la salud con adecuados conoci-
mientos en las dreas especificas de su actividad médica.

Ahora, veamos cudl es la observacién de Diego Gracia
frente al caso contrario, futilidad y eutanasia, aunque
en otro apartado del texto volveremos sobre este
escenario.

... “Importancia especial merece el tema de las rela-
ciones entre el concepto de futilidad y el de eutanasia.
Existe la tendencia a mezclar ambos, en la idea de que
todo procedimiento que interrumpe medidas de sopor-
te vital es, sin mds, eutandasico. Pero esto no es cierto.
Por eutanasia hoy se entiende la actuacion en el cuer-
po de un paciente, a peticién expresa de este, con la
intencién de poner fin a su vida. Hoy no tiene sentido
hablar de eutanasia mas que cuando se da el requisito
de la peticién expresa y reiterada del paciente. Esta es
una de las caracteristicas que diferencia el tema de la
eutanasia de la futilidad. La moralidad de la eutanasia
y de la futilidad es distinta”.

... “Mi opinién, reafirma Diego Gracia, es que el tema
de la eutanasia no es primariamente una cuestiéon de
no maleficencia, en tanto que el de la futilidad si lo es.
Lo que el criterio de futilidad dice es que retirar cier-
tas medidas en ciertas situaciones no es maleficente.
Se trata, pues, de acciones, no solo de omisiones, y de
acciones transitivas. Esto en el nivel de la eutanasia
serfa dificilmente justificable desde el punto de vista
moral, pero no asi en el de la futilidad™ (35).
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En un paciente con cdncer, con enfermedad avanzada
en fase terminal, los objetivos terapéuticos estdn enca-
minados a mejorar su calidad de vida, los tratamientos
que se instauran van en este sentido, se intenta no
hacer nada que pueda ser considerado como fitil, se
estd presente hasta el final, con paciente y familia
atendiendo todas sus necesidades, dentro de los limi-
tes que tiene la profesion y la vida.

El debate en torno a la eutanasia es el de la eutanasia
activa, en la cual el paciente solicita que se ponga, de
modo directo y activo, fin a su vida. Tal solicitud puede
estar enmarcada en innumerables circunstancias, que
facilmente traslucen a lo largo de toda la vivencia de
un paciente que se encuentra en una situacion limite.
En medio de las diferentes posiciones, surgen los cui-
dados paliativos como manejo terapéutico que con-
trasta con la decisién de una eutanasia.

Es necesario ampliar el &mbito del conocimiento de lo
que son los cuidados paliativos, capacitar a los diferen-
tes profesionales de la salud en esta drea, informar a la
comunidad en general sobre sus objetivos, abrir espa-
cios a nivel de las politicas de salud de los paises, para
darles la prioridad que merecen e implementarlos.

Parece inadmisible que en paises como el nuestro,
Colombia, se legisle en pro de la eutanasia sin haber
intentado unas politicas coherentes, que fortalezcan el
desarrollo y la implementacién de los cuidados paliati-
vos en todo el territorio nacional.

DILEMAS ETICOS DEL FINAL DE LA VIDA

El avance cientifico-técnico, la conciencia de los dere-
chos del paciente, los nuevos modelos de atencién

sanitaria, nos llevan a preguntarnos si estamos en con-
diciones de garantizar que la ciencia médica esté al
servicio de la humanidad.

Algunos de los desafios actuales estdn en proporcionar
intervenciones que no condicionen sufrimientos inditiles a
pacientes incurables, salvaguardando el principio de bene-
ficencia; proteger la autonomia del paciente, a través de
una comunicacion efectiva, responsable y honesta, que
permita una verdadera alianza terapéutica y facilite una
toma de decisiones lo més adecuada para el paciente, y
lograr que se superen las actuales desigualdades en la
atenci6n en salud, pues lo que se vive en la actualidad es
un ataque a la equidad en justicia distributiva.

Con lo trabajado hasta el momento se pueden eviden-
ciar algunos de los dilemas éticos en torno al paciente
con enfermedad avanzada.

Diagnoéstico de enfermedad en estado terminal

Para ello se requiere que sea una enfermedad avanza-
da, progresiva, incurable, con falta de posibilidades
razonables de respuesta a tratamiento. No reconocer
esto podria traer consecuencias para el paciente, bien
porque se deje de tratar con enfoque curativo a quien
tiene posibilidades, o, por el contrario, se someta a tra-
tamientos que puedan ser fitiles. Ambos extremos
comprometen los principios éticos de beneficencia y
justicia sanitaria.

Es necesario considerar las zonas donde se sitian los
puntos que suelen plantear desafios éticos en cuidado
paliativo, a la hora de tomar decisiones, diferenciando
las interfases curativa, terminal y agénica, donde los
objetivos terapéuticos son diferentes.
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En la curativa, lo que se busca es la supervivencia; por
lo tanto, el paciente tolera el maximo de agresividad en
las intervenciones; en la terminal, el objetivo es la cali-
dad de vida, y la tolerancia es baja, y en la agénica, lo
que interesa es la calidad de muerte; por consiguiente,
la aceptacién de intervenciones agresivas serd nula.

En este sentido, es ficil comprender que su descono-
cimiento puede acarrear encarnizamiento terapéutico.

Tratamiento del dolor

Hoy es dificil encontrar una forma de dolor insoporta-
ble y desesperante que no se pueda aliviar. Problemas
de conocimiento por parte de profesionales, barreras
en la formulacién de opioides y problemas de justicia

sanitaria en torno a la disponibilidad de opioides, son
hoy un problema ético complejo, que requiere todo
nuestro esfuerzo para cambiar estas tendencias.

Frente al manejo del dolor y los aspectos éticos, en la
literatura y en la préctica diaria, quizd por desconoci-
miento de los niveles actuales de evidencia, se asimila
con frecuencia que su uso en dosis altas, para el mane-
jo del dolor severo, puede llegar a ocasionar acortar la
vida. Es evidente que una dosis que no esté adecuada-
mente supervisada puede hacerlo. Pero las dosis nece-
sarias para lograr analgesia estin muy distantes de las
de sedaci6n y depresién respiratoria.

Desde el punto de vista de un andlisis ético, es fre-
cuente encontrar estas observaciones: “Teniendo en
cuenta que el objetivo del cuidado paliativo es el con-
trol del dolor y otros sintomas, su manejo requiere el
uso de analgésicos y sedantes en las dosis necesarias
para el control de los objetivos terapéuticos, aunque
ello pudiera indirectamente suponer en un momento
dado el advenimiento del fallecimiento; esto es lo que
se ha conocido como principio de doble efecto, acep-
tado moralmente por la ciencia”. Si bien el principio
del doble efecto, o voluntario indirecto, se aplica a
algunas situaciones, es conveniente ir revaluando este
concepto en cuanto al manejo de los opioides, ya que
no es tan clara su aplicacién, pues un uso correcto, aun
en dosis muy altas, no trae como consecuencia el adve-
nimiento prematuro de la muerte; pueden si ocasionar
otros efectos, entre los que se incluyen la somnolencia
y la sedacién como efecto secundario, que a su vez
pueden ser manejados con medidas farmacolégicas y
no farmacolégicas. También es evidente que si alguien
tiene la intencién de adelantar la muerte del paciente,
puede hacer un mal uso de los mismos, y serd una con-
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ducta homicida y moralmente reprobable, aunque
y
quiera taparla con el manto de una accién correcta.

Retirada de tratamientos/limitacion
del esfuerzo terapéutico o mejor reorientacion
en los objetivos terapéuticos

Si bien puede decirse que los términos se usan en la
actualidad y se asumen como “adecuados”, pueden
malinterpretarse, y pensar que en ello estd implicito
cierto abandono hacia el paciente; ademds, se suma
una distorsién de lo que es una intervencién en cuida-
do paliativo, que siempre serd “activa”, puesto que
denota un esfuerzo de la misma complejidad de lo que
habitualmente se considera activo. Por eso, quizd me
parece mejor utilizar el término reorientacién de obje-
tivos terapéuticos.

¢Cudndo un tratamiento ordinario/proporcionado puede
convertirse en extraordinario/desproporcionado para
un paciente? Es necesario tener claros los objetivos
terapéuticos y su finalidad; lo que importa es contro-
lar, en la medida de lo posible, todo aquello que pueda
deteriorar la calidad de vida, de acuerdo con las nece-
sidades y circunstancias del paciente, y proveer la
mejor atencién en el proceso de morir.

Deberé considerarse en qué momento determinados
tratamientos ya no son necesarios, al no cambiar el
curso de la enfermedad, no controlar sintomas, ser
innecesarios y proporcionar sufrimiento al paciente, lo
cual acarrea, a su vez, costos para la familia y el sector
de la salud en general. Es necesario comprender y

explicar adecuadamente las indicaciones y finalidades
terapéuticas de cada una de las intervenciones, por qué
se hacen o se suprimen, por ejemplo: hidratacién, nutri-
cién y sedacién de los pacientes, cuando asi se requiera.

Algunas intervenciones identificadas, que siendo ordi-
narias/proporcionadas pueden convertirse en extraordi-
narias/desproporcionadas y futiles, son: hidratacién
parenteral, antibioticoterapia, soporte nutricional, trans-
fusiones de sangre y derivados, reanimacién cardiopul-
monar y procedimientos invasivos: gastrostomias,
nefrostomias, pruebas de laboratorio e imaginolégicas.
La valoracién de las mismas, en cuanto a su utilidad o
no, estd asociada al estado de la enfermedad del pacien-
te; es un proceso constante y dindmico durante la evo-
lucién de la enfermedad, en donde las decisiones
terapéuticas pueden cambiar en dias u horas.

Las decisiones tomadas deben permitir mejorar la cali-
dad de vida, identificar en qué momento una medida
razonable/proporcionada/ordinaria se convierte en
extraordinaria/desproporcionada o fitil. Esto requiere
un conocimiento de la historia natural de la enferme-
dad, de la fase en que se encuentra, de las posibilida-
des razonables de que dicha medida brindara confort al
paciente y mejorard sus sintomas. Se trata de juicios y
valoraciones permanentes, que no pueden caer en el
acto simplicisimo de decir c6mo es un paciente en
estado terminal, para qué tomar cualquier medida,
pero tampoco llegar al extremo de no saber parar.

Son decisiones de alta complejidad, donde lo que estd en
juego es la dignidad de la persona humana; no en vano el
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cuidado paliativo es una especialidad médica que requie-
re decisiones en consenso, explicadas a paciente y familia
para una adecuada comprension de la misma.

Puede haber medidas tan sencillas como la hidrata-
cién parenteral (endovenosa o subcuténea), que en un
momento dado no son adecuadas para un paciente
agénico, que pueda entrar en mayor sobrecarga y, por
ejemplo, empeorar su disnea, pero que no explicadas
claramente a su familia o paciente pueden ser inter-
pretadas como de abandono o de tener la intencién de
acelerar el proceso de la muerte. No le faltard en la
agonia la hidratacién por via oral, si es factible, mojar
sus labios. Por eso cada caso es individualizado con
atenci6n mdxima al detalle de cada paciente.

Frente a este punto, es muy importante diferenciar, a
la hora de tomar decisiones, qué tipo de enfermedad
tiene nuestro paciente y en qué fase o estado se
encuentra. Como hemos dicho, el cuidado paliativo se
extiende a todas las patologfas cronicas y degenerati-
vas, a las discapacidades neurolégicas, como pueden
ser los estados vegetativos persistentes (EVP).

Cada acto médico es distinto. Por ejemplo, la hidrata-
cién en un paciente en EVP es una medida ordina-
n'a/proporcionada, necesaria, pues no es un estado
terminal de una enfermedad. Lo que se quiere especi-
ficar es que cada persona constituye una realidad dife-
rente en su enfermedad y en la evolucién de la misma,
y que un principio ético que ayuda a evaluar la morali-
dad de los actos es la proporcionalidad y la intencién
con la que se hacen o dejan de hacer las cosas.

Es muy importante que la comunidad cientifica y acadé-
mica, y la poblacién en general, se ilustren en profundidad
frente a cada tema. Dada su complejidad, amerita inter-
venciones especificas para cada caso, y se agota en una
mirada de conjunto, que es el objetivo de este trabajo.

Debe tenerse claro cudl es la intencién con la que se
hacen o se dejan de hacer las cosas. En este sentido,
uno de los objetivos en cuidado paliativo serd el con-
trol de los sintomas.

Algunos de los interrogantes del dia a dia:

1. Paciente con leucemia, en estado terminal de su
enfermedad. ¢Hasta cudndo estd indicado dar
soporte transfusional?

2. Paciente con cancer géstrico en estado avanzado,
con sindrome anémico por hemorragias digestivas
altas persistentes, con control de emesis, pero
melenas (sangrado rectal) continuas y enfermedad
en progresion. ¢Hasta cudndo transfundir?

3. Paciente con tumor cerebral en progresién, en estu-
por, con sobreinfeccién pulmonar por broncoaspira-
cién. ¢Estarfa indicada la antibioticoterapia y cudl?

4. Paciente con cincer gdstrico, metdstasis hepéticas,
encefalopatia hepitica en fase agénica, a quien se le
contintian haciendo glucometrias. ;Qué sentido tiene?

5. Paciente en estado terminal de su enfermedad y
embarazo. jQué medidas deben tomarse?
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Habrd situaciones en que quizd las medidas que se
adopten se cataloguen como desproporcionadas para el
estado mismo del paciente, pero que pudieran justifi-
carse si situaciones més alld de lo biol6gico lo ameritan,
en los aspectos familiares y espirituales. Es decir,
puede que en un momento dado practicar una nefros-
tomia en una paciente con cdncer de cervix en progre-
sion, que ha entrado en uremia, permita unos pocos
dias més para solucionar asuntos pendientes. Aunque
la medida pueda considerarse en otra circunstancia
como encarnizamiento terapéutico, acd tiene otro
objetivo; por lo tanto, su realizacién no caerd en lo fitil.

Por eso, resulta importante saber cudl es el sentido de
cada intervencion, por minima que sea. Ese es el an4-
lisis diario y constante, esa es la reflexién ética y bioé-
tica que debe impregnar nuestro actuar. Y para ello se
necesita estudiar y formar gente capacitada, no solo en
lo técnico y en lo cientifico, cargada de informacién de
los tltimos metaanalisis, también con un sentido ético
y de discernimiento muy fino, con altas cualidades
humanas y cientificas, que realmente reflejen por qué
la medicina es ciencia, arte y humanismo.

Se recomiendan decisiones en consenso, valorando
siempre los beneficios frente a los riesgos; considerar
y respetar la autonomia y competencia del paciente,
con los limites que la misma tiene; garantizar la cali-
dad de los cuidados, abordar los temores del paciente
y su familia frente a los cuidados y situaciones de
urgencia.

Se requiere de equipos con una formacién competen-
te, que realicen su trabajo de manera transdisciplina-

ria, con las mds elevadas cualidades humanas y profe-
sionales.

Sedacion

En el 4mbito del cuidado paliativo, la sedacién desem-
peiia un papel importante en el control de los sinto-
mas, bien durante el proceso de la enfermedad
(sedacion paliativa) o en la agonfa (sedacion terminal
o sedacion paliativa en la agonia, como prefieran
denominarla para evitar interpretaciones equivocadas)
(36, 37). Su abordaje requiere ciertas precisiones, para
una comprensién desde el punto de vista ético.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos propone
como definicién de sedacién paliativa “la administra-
ci6én deliberada de firmacos en las dosis y combina-
ciones requeridas, para reducir la conciencia de un
paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto
como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o
m4s sintomas refractarios y con consentimiento expli—
cito, implicito o delegado”.

... “Se entiende por sedacién terminal la administracién
deliberada de farmacos para lograr el alivio, inalcanzable
con otras medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicol6-
gico, mediante la disminucién suficientemente profunda
y previsiblemente irreversible de la conciencia en un
paciente cuya muerte se prevé muy préxima y con con-
sentimiento explicito, implicito o delegado” (38).

La diferencia entre ambas estd en el tiempo previsible
de supervivencia y en que en una se hace alusién solo
a un sintoma biolégico y en la otra se incluye uno psi-

32 P & B ¢ VOL. 9 ¢ REVISTA N° 2 (25) e




CUIDADO PALIATIVO: UNA APROXIMACION A LOS ASPECTOS ETICOS EN EL PACIENTE CON CANCER ¢ MARIA HELENA RESTREPO |

coldgico. Tiene diferencias, pero también ambigiieda-
des; por ejemplo, quién garantiza que un sintoma bio-
l6gico refractario no cause distress psicolégico. Desde
el punto de vista ético, las dificultades se plantean en la
intencionalidad, la proporcionalidad, la autonomia en
la toma de decision, y si la sedacién puede o no ade-
lantar prematuramente el fallecimiento.

La sedacion hace parte del manejo terapéutico en el
control de sintomas en la medicina paliativa. Con ella
se busca el control de un sintoma que ha sido refrac-
tario a las medidas empleadas por equipos terapéuti-
cos bien entrenados y que requiere, para el control del
mismo, disminuir el distress que genera. Por ejemplo,
en el caso de la disnea, disminuir la sensacién y per-
cepcién de falta de aire.

Se entiende por sintoma refractario, tal como lo defi-
ne Roy Portenoy, “aquel que no puede ser adecuada-
mente controlado, a pesar de esfuerzos agresivos para
identificar un tratamiento tolerable, que no compro-
meta la conciencia del paciente” (39).

Algunos autores clasifican la sedaciéon también segiin
el objetivo, la temporalidad y la intensidad, asi:

Con base en el objetivo, puede clasificarse como pri-
maria cuando el fin que se busca es la disminucién de
la conciencia, y secundaria si la disminucién de la con-
ciencia es un efecto secundario por un farmaco o un
estado propio de la enfermedad, siendo mas manifies-
to por un estado de sopor o somnolencia.

Segin la temporalidad, puede ser intermitente, de
modo que permite momentos de alerta del paciente, y
continua, cuando mantiene la conciencia del paciente
disminuida en forma permanente.

Segin la intensidad, puede ser superficial, cuando
permite algin tipo de comunicacién, o profunda si el
paciente estd inconsciente y no puede tener comuni-
cacién con el medio (40).

La validez ética de la sedacién puede evaluarse en tér-
minos de la intencién, la proporcionalidad y la autono-
mia. JCudl es la intencién con la que se propone la
sedacion?, sexiste o no otro medio proporcionado para
mejorar el sintoma?, Jel paciente auténomamente dio
su consentimiento? Las implicaciones éticas de la
sedacién estdn en relacion con la adecuada indicacién
de la misma, la disminuci6n de la conciencia o su pér-
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dida irreversible que puede tener el paciente, impi-
diéndole estar en contacto vital con su proceso, como
sujeto moral. Frente a si la sedacién en un momento
dado ocasiona o acarrea el advenimiento de la muerte
en forma prematura, puede decirse que la evidencia
cientifica, a la fecha, muestra cémo la muerte se pre-
senta, en pacientes que han tenido que ser sedados
para el manejo de un sintoma en su fase agénica, en un
tiempo similar al de aquellos que no la han requerido.
Por lo tanto, no se puede atribuir, con la evidencia
actual, que la sedacién pueda tener como efecto invo-
luntario el advenimiento de la muerte. Es importante
reconocer que la sedacién estd en el dmbito de una
medida terapéutica para el control de sintomas y no
para ocasionar la muerte. Y es esto lo que la diferencia
claramente de quienes la confunden con la eutanasia,
cuya intencién es acabar con la vida biolégica.

Hay autores que manifiestan la complejidad de la
sedaci6n paliativa en donde el paciente no se encuen-
tra en fase agénica y puede preverse una superviven-
cia mayor; en este caso se aplicarfa el principio de
proporcionalidad terapéutica (41) y se debera ser muy
cuidadoso con las medidas de soporte (42).

La sedacién debe ser abordada por equipos terapéuticos
bien formados en cuidado paliativo, que puedan clarifi-
car las verdaderas indicaciones; para esto se necesitan
decisiones en consenso. Una vez valorada su utilidad, se
llevard a cabo teniendo en cuenta la voluntad del pacien-
te. No es infrecuente encontrar pacientes que a pesar
del distress que le puede generar un sintoma, como la
disnea, y ser conscientes de que se encuentran en fase
agobnica, prefieran estar mds alerta para permanecer en
contacto con sus familiares. Ac4, como en otros momen-

tos de la atencioén al paciente durante todo el cuidado
paliativo, confluye el conocimiento y acercamiento que
se haya tenido con él, para evidenciar sus necesidades y
deseos en situaciones limite como estas.

Los equipos terapéuticos deben ser cuidadosos en
obtener el consentimiento del paciente, o, en su
defecto, si este no lo puede hacer, de su familia;
explicar cudl es la intencién del mismo y dejar cons-
tancia en la historia clinica, tanto de la indicacién de
la sedacién, como de que han sido informados, com-
prendieron y el paciente ha aceptado. Cuando no hay
familia y el paciente no estd en condiciones de expre-
sar su voluntad, la decisién la asumird el equipo tera-
péutico, teniendo como principio ético el mejor
beneficio para el paciente. No se precisa un consen-
timiento escrito, pero si debe constar el proceso en la
historia clinica del paciente. Especial atencion mere-
ce explicar a otros miembros del personal de salud
involucrados los objetivos de la sedacién, para evitar
confusiones y malas interpretaciones. Recordar que
nada es obvio y que se estd en un proceso de refle-
xi6n constante en la comunidad académica, y de
orientacién al publico en general, en temas cada vez
mis sensibles y en donde se requiere una valoracién
cientifica y ética.

Desde la clinica se han visto estudios recientes (43),
que evaldan la validez ética de las decisiones de seda-
cién, en los cuales se valora la intencién, la proporcio-
nalidad y la autonomia del paciente, y se concluye que
en unidades de cuidado paliativo bien estructuradas
esos principios se cumplen. Igualmente, otros estudios
demuestran la efectividad de la sedacién en el control
de la disnea, en combinaciones con morfina y midazo-
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lam, sin que ello hubiese ocasionado un advenimiento
prematuro del fallecimiento (44).

La valoracién ética en este campo deberd, cada dia,
estar més de la mano del conocimiento que la investi-
gacién clinica aporta.

Informacion al paciente y a su familia

Debe tenerse especial consideracién y cuidado en su
abordaje; una adecuada comunicacion es la que mejor
nos acercard a las necesidades del paciente y su fami-
lia. Es un objetivo primordial en el cuidado paliativo.
Sin embargo, hoy se convierte en un dilema ético, por
falta de un adecuado manejo de la misma. Los proble-
mas se evidencian en el paciente, los cuidadores y los
mismos terapeutas. Una informacién mal dada,
incompleta, ajustada solo a los deseos de la familia,
tiene implicaciones éticas. También lo tendrd el ocul-
tamiento por parte de los terapeutas; por eso se insis-
te en una adecuada informaci6n, que aborde los aspectos
relacionados con el diagnéstico, el prondstico y los
objetivos de los tratamientos. Deben darse verdades
que sean tolerables por el enfermo, manifestadas con
gran calidez humana, tomédndose el tiempo necesario
para cada paciente y familia, en proceso continuo a
través del tiempo, salvaguardando la intimidad del
paciente, y en ocasiones, cuando asi lo solicite este,
dando solo una informacién bdsica o restringida, pues
no desea ser informado.

Cuidados emocionales y espiritualidad

Requieren ser abordados y tratados; se debe facilitar
que el paciente, de acuerdo con sus necesidades y

creencias, esté atendido. Con frecuencia se descono-
cen estos aspectos, y se vulnera al paciente en su uni-
cidad e integridad, y en las necesidades que su dignidad
de persona humana requiere.

Por temor, por falsos respetos humanos, los profesio-
nales de la salud desconocen estas necesidades y omi-
ten atenderlas y canalizarlas, sabiendo que en muchas
ocasiones sus prioridades estin més en relacion con
sus creencias y deben ser atendidas.

Como profesionales de la salud se deben explorar
estos aspectos y facilitar que los mismos puedan ser
llevados a cabo a través de una sugerencia a su familia,
o en forma activa si el paciente lo solicita, y existe la
posibilidad en los equipos multidisciplinarios.

La atencién espiritual a los pacientes no se puede que-
dar en la teorfa, o en lindas conferencias y articulos.

Se necesitan una mayor sensibilidad de los terapeutas
y una compresién de las necesidades espirituales y
emocionales de los pacientes. Con frecuencia, aque-
llos que atin no han sido integrados a los programas en
el domicilio, o de Hospice Care, pueden fallecer en los
hospitales, y en muchas ocasiones mueren desatendi-
dos, solos, pues es mds urgente llenar los kdrdex y
hacer las diferentes tareas administrativas, que brindar
al que sufre la compaiifa en esos tdltimos momentos.

Se vive la desolacion de la muerte ante la inercia
colectiva y la deshumanizacion de nuestras profe-
siones, porque “eso no me compete” o “el sistema
me impone un limite de tiempo”. Sin embargo, es
claro que hoy son ellos, manana nosotros.
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Eutanasia

Algunos de los que la promueven, lo hacen en parte
como una preocupacién y respuesta a la posible ins-
trumentalizacién de la vida; muchos la solicitan por
preocupacién y compasién, frustracién de lo que ha
sido la mala atencién a sus familiares, o porque consi-
deran que su vida tiene pocas compensaciones.

El debate estd impregnado de gran confusién, par-
tiendo desde su definicién. La palabra, etimolégica-
mente considerada como “buena muerte”, ha ido
sufriendo transformaciones, “homicidio por piedad”, y
ha impregnado el ambito juridico, donde se estipulan
los elementos que deben configurar la solicitud de
eutanasia. Como ya se expresd, debe entenderse por
eutanasia, explicitamente, la accién en la cual se pone
fin a la vida de una persona, ante la solicitud expresa,
voluntaria, reiterada y mantenida de esta, quien pade-
ce una enfermedad terminal o irreversible, que consi-

dera que su vida se ha convertido en un sufrimiento
insoportable, y que es realizada por otro en actitud de
“compasién” (en la legislacién se delega solo al médi-
co, quien debe constatar que no existe “otra solucién
razonable”) (45, 46). La literatura est4 llena de defini-
ciones y clasificaciones, que confunden y enturbian el
panorama.

Frente a la accién de poner fin a la vida, cabe aclarar
que la Declaracién para la Doctrina de la Fe sobre
Eutanasia incluye omisién, asi: “Por eutanasia se
entiende una accién o una omisién que por su natura-
leza, en la intencién, causa la muerte, con el fin de eli-
minar cualquier dolor. La eutanasia se sitiia pues en el
nivel de las intenciones o de los métodos usados” (47).

En ocasiones esta solicitud refleja el rostro humano de
la civilizacién actual, se tiene una concepcién de la
vida en la que no hay lugar para el dolor y el sufri-
miento, el valor intrinseco de la vida queda medido

SE VIVE LA DESOLACION DE LA MUERTE ANTE LA INERCIA COLECTIVA

Y LA DESHUMANIZACION DE NUESTRAS PROFESIONES, PORQUE

“esO NO ME COMPETE” O “EL SISTEMA ME IMPONE

UN LIMITE DE TIEMPO” . SIN EMBARGO,

ES CLARO QUE HOY SON ELLOS, MANANA NOSOTROS.
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por criterios subjetivos y utilitarios, desaparece el

ombre como valor en si mismo, con una dignida
homb 1 dignidad y
derechos individuales.

La eutanasia ha penetrado en la sociedad en general,
bajo el concepto de pluralismo y neutralidad; se ha lle-
gado a “recomendar” como una “opcién”, lo trascen-
dente ha cambiado a unos valores morales, que se

q
juzgan por lo visible.

Nos encontramos frente a una ignorancia sobre los
niveles actuales de asistencia disponible, y el desarro-
llo que ha logrado el cuidado paliativo, lo cual condu-
ce a razonamientos falsos y desesperados. La vida y el
morir tienen aspectos dificiles de entender y solucio-
nar, pero ello no debe conducir a decisiones que se
alejan de lo que ha sido la ética, que enmarca el ejer-
cicio de la profesiéon médica.

Los c6digos éticos médicos han sostenido que nadie
tiene el derecho ni la facultad de quitar la vida a un
moribundo. Nada justifica el abandono al moribundo,
nada justifica el no actuar con entereza y rectitud ética
y profesional.

En mi concepto, es socialmente deplorable promover,
promulgar y recomendar la eutanasia, en un momen-
to en el que la medicina ofrece para los problemas de
asistencia al moribundo tantas y tan diferentes alter-
nativas, proporcionadas, solidarias y humanas, y que
resaltan la esencia de la profesién médica.

Ninguna ley de eutanasia lograrfa defender la digni-
dad de la persona humana, y tampoco, que los estados

se esfuercen en proporcionar, a través de sus politicas
en salud, mejorar la calidad de vida y de la muerte
humana, sino que contribuirfa a estancar el desarrollo
de programas como los cuidados paliativos. Hoy estos
son una necesidad sentida, ante una poblaciéon que
cambi6 su perfil demogrifico y de enfermedades; es
mds facil y econémico propiciar la muerte de personas
humanas y despenalizar las acciones de quienes llevan
a cabo la eutanasia. Es un riesgo para los més débiles
y vulnerables, los testimonios del caso holandés dan
cuenta de ello (48).

La promocién de la eutanasia se ha convertido en una
presion social, que se hace desde lo individual a lo
colectivo, desde los politicos de turno para ganar
adeptos, o porque estin convencidos, dentro de su
propia filosofia de vida, de que es lo que hay que hacer
en una sociedad plural, pero en un actuar irresponsa-
ble, porque tampoco miran la otra cara de la moneda,
y sus argumentos se derrumban cuando desestiman lo
que son los cuidados paliativos o cuando delegan a los
profesionales de la salud en general la accién del acto
homicida. Un ejemplo mds de tirania de los estados.

Pero también es colectiva cuando se institucionaliza
en entidades dedicadas a tal fin, promoviendo una
“muerte digna”, en una lamentable ambivalencia que
confunde al piblico. “Atentados contra la persona
humana, contra sus derechos fundamentales —como
son, entre otros, el aborto voluntariamente provocado
y la eutanasia—, se presentan hoy con mucha frecuen-
cia, no solo como compatibles con la dignidad de la
persona humana, sino como derechos fundados en esa

dignidad” (49).
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La sociedad en general, y muy ayudada por los medios
de comunicacién, conduce a solicitar un final m4s
rdpido, bajo un mal entendido humanitarismo. Hoy
hasta el kit de la eutanasia se promueve para la venta.

Sin embargo, la encrucijada no estd en estos detalles;
lo lamentable es que quienes han dedicado su trabajo
profesional a atender a estos pacientes, en institucio-
nes como el Instituto Nacional de Cancerologfa, no
han tenido solicitudes de eutanasia; son voces que no
quieren oir, eso no es lo que produce el sensacionalis-
mo en los medios de comunicacién. El Grupo de
Holanda ha sostenido que ellos no habian desarrolla-
do el cuidado paliativo cuando empezé su legislacién
de eutanasia.

Sergio Zorrilla, en Acta Bioética 2000, dice: “Defensores
de una determinada interpretaciéon del derecho a una
muerte digna postulan implicitamente la idea de que la
libertad frente a la muerte es posible, que esta no podria
ser considerada como un fenémeno puramente pasivo,
respecto del cual somos impotentes; sin embargo, es evi-
dente que el morir no cae en el dmbito de nuestra liber-
tad: inevitablemente cada uno de nosotros morira. Por
tanto, con relacién a nuestra propia muerte, lo tinico
que podria estar sujeto a la libertad es la actitud que
adoptemos frente a ella”, y continda: “es constatable,
en el caso holandés, que disponer de una salida ‘facil
ante situaciones dificiles, disminuye la creatividad de
los médicos para buscar nuevas soluciones a la proble-
mitica planteada por los pacientes en la etapa final de
su vida, dificultando al mismo tiempo la comprensién
del verdadero papel de la libertad personal frente a la
muerte” (50).

En el Compendio de ética de Peter Singer se lee, en el
capitulo de eutanasia, que no es convincente pensar
que la eutanasia, en la que confluyen dos elementos,
respeto a la autonomia y compasion, podria ocasionar
una “pendiente deslizante”, en su intento de refutar a
quienes ponen de manifiesto su no aceptacion con
este argumento (51). Hoy uno se pregunta si no hay
pendiente resbaladiza, por ejemplo, en Holanda, cuan-
do se ha llegado a proponer la aceptacién de la euta-
nasia para neonatos; cualquiera se pregunta: jcudl
autonomia se respeta?, ide qué compasién hablamos?,
Jdes eutanasia?, ;homicidio?

Sin embargo, el debate debe estar impregnado, sobre
todo, de gran respeto y comprensién por el que sufre
y lo solicita; no requiere aumentar su dolor con la
estigmatizacién de la sociedad, se juzga la moralidad
del hecho, pero esa persona que asi lo solicita requie-
re todo nuestro esfuerzo para ayudar a encontrar un
camino que no la vulnere més como persona humana.
Debemos condolernos. Tampoco debe verse el cuida-
do paliativo como otra “opcién”, ante un acto que
algunos quieren elevar a acto médico; la eutanasia no
estd en el ars medico, no se puede simplificar la discu-
sién a que es una visién de los catélicos. Falta profun-
dizar en la vida y la muerte, las preguntas e interrogantes
del hombre por siempre.

Frente a este tema, més all4 de las definiciones, debe
quedar que el trasfondo es el valor de la persona
humana y su dignidad, la cual se vulnera con la euta-
nasia. El proceso de morir hace parte de nuestra rea-
lidad, pero se debe aminorar el sufrimiento tanto
como sea posible, se deben evitar intervenciones fiti-
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les, que se conviertan en encarnizamiento terapéutico.
Debemos acompaiiar y movilizarnos con todo nuestro
empefio ante la atencién de paciente y familia. Es una
verdadera responsabilidad social, politica, de salud y
de humanidad. La eutanasia nunca serd una solucién.

Disponibilidad de opioides:
un problema de justicia sanitaria

El panorama es grave cuando se sabe que América
Latina consume el 1% de los opioides que se utilizan
en el mundo (52). Esta situacién refleja, de un lado,
falta de politicas gubernamentales que garanticen una
adecuada disponibilidad de opioides, limitacién en la
formulacién de los mismos, desconocimiento del sec-
tor salud de su manejo y desinformacién de la comu-
nidad frente a su uso.

Nunca como hasta el momento se tenia tanta informa-
cién acerca del manejo del dolor por cancer. Los pro-
fesionales de la salud tratan, tal como lo informa la
OPS, independientemente de su pais de origen o del
sistema de salud en el cual trabajan, de conseguir la
reduccién del dolor por cancer en sus pacientes.

Se han hecho esfuerzos importantes en la divulgacion del
manejo del dolor a través de lo que se ha considerado un
pilar fundamental, la ESCALERA ANALGESICA DE
LA OMS; sin embargo, resulta necesario hacer una ade-
cuada instruccion y lograr un compromiso del sector salud

para lograr una apropiada disponibilidad de opioides.

La OMS intenta conseguir que los profesionales de la
salud entiendan el sistema bajo el cual se proporcio-

nan la morfina y otros opioides a los pacientes, para
permitir que aquellos identifiquen la mejor forma de
eliminar los obstdculos que dificultan el acceso a los
opioides, y puedan asi proporcionar un tratamiento
mds eficaz contra el dolor.

La Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes
(JIFE), con sede en Viena, es responsable de la adminis-
tracion del tratado que controla el suministro de opioi-
des en el mundo. La JIFE regula la produccién y
distribucién global de opioides, confirma las previsio-
nes de la demanda médica para los opioides por parte
de gobiernos nacionales y publica anualmente un
informe mundial sobre los medicamentos. Ademas,
intenta conseguir que los opioides se destinen a usos
médicos, impidiendo su sustraccién y abuso.
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La OMS recomienda que se les permita legalmente a
los médicos, y a otros profesionales sanitarios, prescri-
bir, dispensar y administrar opioides a pacientes. Los
profesionales de la salud deberdn proporcionar opioi-
des solo para usos médicos; los reglamentos corres-
pondientes no deben ser tan complejos como para que
los médicos se resistan a prescribir opioides y que los
farmacéuticos se nieguen a mantener existencias ade-
cuadas.

América Latina sufre una seria restricciéon en este
campo, en parte por la desidia e ignorancia de sus
gobernantes, que asediados por problemas de multi-
ples indoles, no se asesoran adecuadamente e ignoran
las recomendaciones de los profesionales de la salud y
las politicas que a nivel mundial se desarrollan en este
sentido.

En América Latina faltan opioides, y las causas son
miiltiples: en ocasiones no se solicitan oportunamente,
se ponen restricciones severas en su formulacién en
cuanto a tiempo, porque quienes formulan las politi-
cas desconocen la realidad de un paciente con una
patologia crénica como el ciancer, en donde el dolor es
un sintoma primordial, que lo vulnera y altera su cali-
dad de vida, a tal punto que puede llegar a considerar
que la misma no tiene sentido. Ademds, se exige,
como hasta hace poco en algunos paises, que el
paciente acuda diariamente por su medicacién, o en
otros, como Colombia, se ponen limites de diez dias.

En Colombia, por ejemplo, se habia logrado abrir
espacio y sensibilidad de los administrativos de turno,
pero los cambios constantes del mandatario retroce-
den cualquier ganancia en este tipo de politicas.

La Unidad de Dolor y Cuidado Paliativo del Instituto
Nacional de Cancerologia, las sociedades cientificas, la
Asociacién Colombiana de Cuidado Paliativo, han
hecho sefialamientos sobre puntos cruciales en mds de
una década, y en un trabajo conjunto con el Fondo
Nacional de Estupefacientes se han ido haciendo ajus-
tes en este sentido; el mds reciente ha sido ampliar el
plazo de formulacién de opioides a 30 dias, que, como
ya se dijo, tenia una restriccién de diez dias (53).

Sin embargo, siguen existiendo limitaciones absurdas.
En nuestro pais, por ejemplo, cada férmula despacha-
da implica, segiin el sitio donde se entregue el medica-
mento, verificacién telef6nica con el profesional de la
salud. No se pueden dispensar ambulatoriamente los
opioides en los diferentes hospitales, pues se limitan a
unos pocos hospitales de alta complejidad, a los fondos
rotatorios en cada ciudad y a algunas farmacias especi-
ficas, volviendo el acceso una odisea, un trauma para
pacientes y familias y, por supuesto, para los profesio-
nales de la salud, que obviamente se desaniman ante la
incoherente situacion que se vive en este sentido.

Normas que por su restriccién severa e inadecuada
politica solo contribuirdn a un tratamiento sin oportu-
nidad, al dolor desatendido de los pacientes, a la
desesperacion de la familia y los cuidadores, ante las
miltiples trabas para conseguir la medicacién, al uso
indebido y a la bisqueda de soluciones cada vez mads
problemdticas y con implicaciones éticas graves, todo
por una politica desprovista no solo de conocimiento,
sino de humanidad.

Con insistencia, la OMS les ha manifestado a los
gobiernos que los opioides deben estar a disposicién
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de los pacientes con céncer, tanto a los de los hospita-
les como a los que viven en la comunidad. Ha realiza-
do miiltiples esfuerzos y desarrollado talleres, en los
que convoca a los profesionales y a los reguladores;
plantea soluciones y facilita los trabajos conjuntos, que
han dado resultados, pero sigue haciendo falta una
accion que verdaderamente se traduzca en un mayor
compromiso de los estados, pues la evidencia es clara.
El consumo de opioides, que es un indicador de trata-
miento del dolor y de acceso a los cuidados paliativos,
estd basicamente centrado en doce paises: Dinamarca,
Canada, Australia, Austria, Nueva Zelanda, Islandia,
Suecia, Portugal, Francia, Estados Unidos, Noruega y
Suiza (54).

Para el 2001 se consumieron 30 toneladas, de las cua-
les el 77% lo fueron en seis pafses: Australia, Canada,
China, Francia, Reino Unido y EE. UU. (55). No
puede ser cierto nuestro atraso, por la negligencia de
los estados.

Los resultados del estudio de la JIFE, publicado hace
diez afios (1996), sobre los obstdculos en la disponibi-
lidad de opioides para fines médicos, siguen cobrando
vigencia, pero los gobiernos permanecen inertes, pues
les falta una politica clara y coherente al respecto. Las
restricciones en cuanto a disponibilidad, acceso y dis-
tribucién son absurdas. Las contradicciones entre la
falta de recursos para la consecuciéon de medicamen-
tos y los monopolios del estado en todo sentido, desde
consecucion, hasta distribucién y dispensacién, pare-
cen estar en una encrucijada sin salida.

Justicia sanitaria. También son problemas de justicia
sanitaria la equidad en la disponibilidad de talento

humano especializado y de recursos fisicos y tecnol6-
gicos. Si bien es cierto que hay exigencias en los estan-
dares de calidad de los hospitales de alta complejidad,
para que incluyan las unidades de dolor y cuidado
paliativo, es necesario implementarlos por niveles de
complejidad y para un cubrimiento de las diferentes
patologias oncolégicas y no oncoldgicas.

Es apremiante la urgencia y celeridad que requieren
los cambios en el perfil de la salud y la enfermedad,
pero también es pasmosa la inercia de los estados, de
las politicas en salud, de la academia y de sus progra-
mas curriculares, en todos los &mbitos de la salud. No
es un trabajo exclusivo de los médicos; se requiere
integrar al cuidado paliativo a los diferentes profesio-
nales, asi como sensibilizar a la mayor franja de pobla-
ci6n de profesionales, para que sepan reconocer, dar
continuidad en los tratamientos instaurados en unida-
des de alta complejidad y hacer verdaderas redes de
manejo. Hay modelos interesantes, que han servido
en ese sentido, a través de estimular redes desde la
atencién primaria, rescatando el papel del médico
familiar.

Es necesario que los planes en salud, y los modelos
sanitarios que se han ido imponiendo en los paises,
cubran la atencién de estos pacientes. También es
urgente encontrar las justas retribuciones econémicas
para estos profesionales, en tal forma que sea igual-
mente competitivo desde este punto de vista garanti-
zar su solvencia econémica. En muchos paises, el no
desarrollo de los cuidados paliativos estd en gran parte
en las falencias en este sentido. Corresponde al estado
y sus politicas de salud y educacién hacer los esfuerzos
necesarios para garantizar esto.
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Investigacion. Se hace necesaria, para avanzar en el
mejoramiento del cuidado paliativo. Plantea dificul-
tades metodoldgicas, por la expectativa de vida y la
fragilidad de los pacientes. Es un tema especial y
extremadamente sensible, que requiere méaximo cui-
dado en la medicina paliativa. Se deben poner de
manifiesto los principios éticos de la investigacién en
personas humanas grandemente vulnerables, donde
el interés de la ciencia y de la sociedad no podra
estar por encima de los intereses de la persona
humana que sufre, a la que no se le pueden generar
falsas expectativas, ni comprometer en estudios que
lesionen mads su fragilidad, su tiempo, su intimidad.
Una persona humana a la cual hay que defender al
méximo en su identidad, unicidad, integridad y dig-

nidad (56).
PRINCIPIOS ETICOS EN LA MEDICINA PALIATIVA

No podrién ser diferentes a los que deben regir la vida
diaria en nuestro actuar y las profesiones de la salud.
Estos son objeto de revisiones y andlisis por diferentes
autores, desde una bioética personalista, que van mads
alld de los principios cldsicos (57, 58).

Principio de respeto a la dignidad humana: como valor
intrinseco del ser humano, en el que confluyen todos
los principios.

Principio de veracidad: como garante de la mejor rela-
cién con el paciente y su familia, de su confianza, del
respeto a su vida, a su existencia, a sus necesidades.

Principio de proporcionalidad: se ponen de manifies-
to los principios de beneficencia y justicia, necesa-

rios, como hemos visto, en la toma de decisiones
terapéuticas.

Principio del doble efecto o voluntario indirecto:
requiere su evaluacion a la hora de aplicarlo, a la luz
de los avances de la ciencia. Los ejemplos clasicos para
su explicacién y aplicacién hoy no son tan evidentes.

Principio de previsibilidad: permite decisiones acordes
con la evolucién natural de la enfermedad, preparar a
paciente y familia para lograr una mejor adaptacién a
los sucesos venideros, preparacion que incluye sus
necesidades personales en diferentes horizontes.

Principio del no abandono, de solidaridad y fidelidad:
como lo manifiesta Paulina Taboada, estas ponen a
prueba nuestra propia humanidad, en ellas residen las
fuerzas de nuestros propios valores.

En el cuidado paliativo encontramos cémo humanizar
los cuidados en la edad avanzada de la tecnologia,
brindar calidad de vida, entender el sufrimiento y la
muerte y salvaguardar siempre la dignidad de la per-
sona humana.

La medicina paliativa fue reconocida en Gran Bretafia
como especialidad médica en 1987. En Colombia exis-
te como una especialidad desde 1998, y el primer pro-
grama formal académico fue iniciado por el Instituto
Nacional de Cancerologia y la Pontificia Universidad
Javeriana. Posteriormente ha surgido en Medellin, con
la Universidad Pontificia Bolivariana, y existen ya con antici-
paci6n otros programas de dolor, aunque sin titulo universi-
tario reconocido para la legislacién educativa en Colombia.
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