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NUEVAS PERSPECTIVAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Leo Pessini" y Luciana Bertachini™

Resumen: Este articulo examina los cuidados paliativos bajo diversos aspectos. Tras una revision historica y conceptual,
nos preguntamos cuales deben ser los cuidados de la salud en los contextos geriatrico y gerontoldgico, asi como su
contribucion en el mantenimiento y rescate de las capacidades funcionales. Reafirmamos la importancia de la reflexion
ética, cientifica, humana, espiritual y sociocultural sobre los programas dirigidos al cuidado de los ancianos en su
multidimensionalidad. Al final, sefialamos algunos desafios referentes a rescatar la sabiduria de vivir y la dignidad en
el adios a la vida.

Palabras clave: cuidados paliativos, ética, medicina paliativa, geriatria, gerontologia

NEW PERSPECTIVES IN PALLIATIVE CARE

Abstract: This paper examines palliative care under diverse aspects. After a historical and conceptual review, the
question of which health care interventions must be done in the geriatric and gerontology context is examined, as well
as their contribution to the maintenance and rescue of functional capacities. We reaffirm the importance of ethical,
scientific, humane, spiritual and socio cultural reflection about programs addressed to the health care of elderly in their
multidimensional coverage. Finally, we point out some challenges with respect to rescuing the wisdom of living and
the dignity of dying.

Key words: palliative care, ethics, palliative medicine, geriatrics, gerontology

NOVAS PERSPECTIVAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

Resumo: Este artigo apresenta a filosofia dos cuidados paliativos sob diversos aspectos. Inicia com uma revisao historico
conceitual. A seguir nos perguntamos como deveria ser os cuidados palaitivos num contextos geriatrico e gerontologico,
bem como sua contribuicdo na manutenc@o e resgate das capacidades funcionais. Reafirmamos a importancia da
refexdo ética, cientifica, humana, espiritual e socio-cultural nos programas direcionados ao cuidado dos ancidos em
sua mutidmensionalidade. Finalmente, apontamos alguns desafios, relacionados com o resgate da sabedoria de viver
e a dignidade no adeus a vida.

Palavras chave: cuidados paliativos, ética, medicina paliativa, geriatria, gerontologia
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Introduccion

Datos de la Organizaciéon Mundial de la Sa-
lud (OMS) estiman que mas de 50 millones de
personas mueren por afio, victimas de enferme-
dades fatales; en 2004, 4,9 millones habian sido
infectadas con el virus del SIDA; 3,1 millones
habian muerto por esa causa y 39,4 millones
son portadoras del virus. Cada afio fallecen 6
millones de personas a causa del cancer y hay
mas de 10 millones de casos nuevos. Se esti-
ma que hasta 2020 tendremos 15 millones de
nuevos casos al afio. Frente a esta realidad, los
cuidados paliativos y los hospicios se presentan
como una forma innovadora de cuidado en el
area de la salud.

La OMS también alienta el aumento de
la esperanza de vida en las diversas regiones
del mundo como una de las conquistas de la
humanidad. Reconoce que el mundo esta so-
portando una transformacion demografica sin
precedentes, que el 2050 la poblacién de mas
de 60 afios pasara de 600 millones a 2 mil mi-
llones y predice un aumento de 10% para 21%
del total de la poblacion. El aumento sera mas
grande y mas rapido en los paises en vias de
desarrollo, donde se espera que cuadruplique
la poblaciéon envejecida en los proximos 50
afos. En la Declaracion Politica de la Segunda
Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento de
la ONU (Madrid, 2002) los principios y reco-
mendaciones del Plan de Accién Internacional
sobre el Envejecimiento 2002, sefialados por
la Asamblea General de la ONU 1982, han
sido reiterados. Lo mismo acontecié con los
principios de la ONU en favor de la gente en-
vejecida, adoptados por la Asamblea General
de 1991, que habian definido lineas de accion
en las areas de la independencia, participacion,
cuidado, dignidad y autorrealizacion.

Este texto revisa aspectos historicos relacio-
nados con la emergencia de los cuidados paliati-
vos y de los hospicios (I); presenta enseguida la
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definicion de la OMS acerca de estos cuidados
(I1) y comenta algunos principios de base de
esta filosofia (III); introduce luego ciertas cues-
tiones éticas (IV), aspectos relacionados con
la geriatria (V) y, al final, desafios en términos
de la sabiduria del vivir y del morir'. Algunos
marcos historico-conceptuales

Desde los tiempos mas remotos las socieda-
des ofrecen ayuda y confortan a sus miembros
enfermos y a los que estan muriendo. Normal-
mente, cierta reverencia y una mistica profunda
se mezclan en estos acontecimientos. El periodo
que sucede a la muerte de seres queridos es mar-
cado generalmente por la ejecucion de rituales
religiosos y culturales bien definidos, cuyas
manifestaciones varian de una cultura a otra.

En la bisqueda de las raices historicas del
movimiento actual de hospicios, descubrimos
que en el medioevo el término fue utilizado
para describir el lugar que recibia a peregrinos
y viajeros: una posada. Mas recientemente,
desde principios del siglo XIX, ha habido pro-
gresos en el cuidado de la gente enferma en
fase final. Entre quienes merecen la mencion se
encuentran: Jeanne Garnier, en Francia; Maria
Aikenhead, en Irlanda, y Rose Hawthorne, en
EE.UU.

En la mitad del siglo XX, cambios impor-
tantes han ocurrido en la medicina occidental
y en el ambito de la salud, como el crecimiento
de especializaciones, la creacion de nuevos tra-
tamientos y un énfasis creciente en la curacion
y la rehabilitacion. La escena del adios a la
vida, que antes ocurria predominantemente en
el ambiente familiar, se transfiere y comienza
a suceder en el hospital. Los pacientes en fase
final o los casos sin esperanza eran considerados
con frecuencia como imperfecciones de la prac-

1 Estas reflexiones incorporan sugerencias criticas de los lec-
tores de Pessini L, Bertachini L. Humanizag¢do e cuidados
paliativos. Sado Paulo: Loyola/Centro Universitario Sado
Camilo; 2004.



tica médica. El interés creciente por la eutanasia
en el Reino Unido y Estados Unidos se debe,
en gran parte, a la carencia de conocimiento
profundo sobre las cuestiones relacionadas con
los cuidados al final de la vida.

Al principio de los afios 50, en el Reino
Unido, la atencion se vuelve a la gente en la fase
final de la vida, mientras que en Estados Uni-
dos la reaccion contra la medicalizacion de la
muerte comenz6 a ganar fuerza(/). Cuatro inno-
vaciones pueden ser destacadas: a) la insercion
sistematica de preguntas ligadas a los cuidados
paliativos en la literatura profesional; b) una
nueva vision de los pacientes en fase terminal,
que indujo a mas estudios acerca del proceso de
morir, incluyendo la discusion sobre hasta qué
punto los pacientes deben saber de su condicion
terminal; ¢) la adopcidn de una aproximacion
activa de los cuidados, en oposicion a la actitud
pasiva tradicional (emergi6 la determinacion
de descubrir nuevas e imaginativas maneras de
“cuidado” al final de la vida y, mas alla de ¢, el
cuidado de los enlutados), y d) una conciencia
creciente de la relacion entre los estados fisicos
y los estados mentales trajo un concepto mas
comprensivo del sufrimiento que desafié las
bases sobre las cuales las practicas médicas
hasta entonces se apoyaban.

Fue el trabajo de Cicely Saunders, desarro-
llado inicialmente en el St. Joseph's Hospice,
en Hackney, Londres, el que introdujo una
nueva filosofia frente a los cuidados en la fase
final de la vida. Con la atencién sistematica
a las narrativas de los pacientes, la atencion
cuidadosa a relatos sobre la enfermedad y el
sufrimiento se desarrolld el concepto de “dolor
total”. Esta vision fue mas alla de la dimension
fisica, englobando las dimensiones social,
emocional y espiritual del sufrimiento. Cuando
Cicely Saunders establecio el St. Christopher s
Hospice, en Londres, en 1967, éste se convirtio
inmediatamente en una fuente de inspiracion
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para otras iniciativas de esta naturaleza y, al
combinar tres principios clave —cuidados cli-
nicos de calidad, educacion e investigacion—,
paso a ser una referencia mundial en términos
de los cuidados, investigacion sobre el dolor y
educacion para los profesionales de la salud de
todo el mundo.

En muchas instituciones que cuidaban
pacientes con enfermedades avanzadas e incu-
rables, los esfuerzos para controlar el dolor y
otros sintomas no habian avanzado debido a la
carencia de comprension de su naturaleza y a
la ineficacia de la medicacion. En torno a los
afos 50 aparecié un conjunto importante de
drogas, incluyendo psicotrépicos, fenoliasinas,
antidepresivos, anti inflamatorios, entre otros.
Desde entonces, se tuvo una comprension mas
profunda de la naturaleza del dolor y del papel
de los opioides en su control.

El concepto de cuidados paliativos

El término “paliativo” deriva de pallium,
palabra latina que significa “capa”, capote.
Etimologicamente, significa proporcionar una
capa para calentar a “los que pasan frio”, toda
vez que no pueden mas ser ayudados por la
medicina curativa. Respecto de la esencia de su
concepto, se destaca el alivio de los sintomas,
del dolor y del sufrimiento en los pacientes que
sufren de enfermedades cronico-degenerativas
o estan en la fase final, y se trata al paciente
en su globalidad de ser y buscando mejorar su
calidad de vida.

Estos cuidados no dicen primordialmente
relacion con los cuidados institucionales, pero
consisten basicamente en una filosofia que se
puede utilizar en diversos contextos e institucio-
nes, es decir, en el domicilio de la persona, en
la institucion de salud, en el hospicio o en una
unidad especifica destinada exclusivamente para
este proposito dentro de la institucion de salud.
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Segtin Cicely Saunders, los “cuidados palia-
tivos se han iniciado desde el supuesto que cada
paciente tiene su propia historia, relaciones y
cultura y de que merece respeto, como un ser
unico y original. Esto incluye proporcionar
el mejor cuidado médico posible y poner a
su disposicion las conquistas de las ultimas
décadas, de forma que todos tengan la mejor
posibilidad de vivir bien su tiempo”(2). Los
cuidados paliativos fueron definidos, entonces,
teniendo en cuenta no un 6rgano, edad, tipo
de enfermedad o de patologia, sino, ante todo,
la evaluacion de una diagnosis probable y de
posibles necesidades especiales de la persona
enferma y de su familia.

Por tradicion, fueron considerados como
aplicables exclusivamente en momentos de
muerte inminente; sin embargo, estos cuidados
se ofrecen hoy desde el periodo inicial del curso
de una determinada enfermedad progresiva,
avanzada e incurable(3).

En 1987, la medicina paliativa fue reco-
nocida como una especialidad médica, siendo
definida como “el estudio y gestion de los
pacientes con enfermedad activa, gradual y
ultra-avanzada, para la cual es limitado el
prondstico y la aproximacion del cuidado es la
calidad de vida”(4). Inicialmente, este concepto
apareci6 incorporado a las practicas médicas.
Sin embargo, cuando otros profesionales —como
enfermeras, terapeutas ocupacionales, fisiote-
rapeutas, fonoaudiologos o capellanes— estan
implicados, se refiere mas a cuidados paliativos
que a medicina paliativa, porque tal cuidado es
casi siempre multiprofesional o interdisciplina-
rio. El Manual de Medicina Paliativa de Oxford,
en su tercera edicion (2005), aunque hace esta
distincion conceptual, utiliza los dos conceptos
como sinénimos.

El hospicio, antes de un lugar fisico, es
un concepto; es una filosofia y un modelo del
cuidado, asi como una forma organizada de
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proporcionar atenciones de salud. La filosofia
del hospicio amplio su alcance en el transcurso
de un tiempo, al incluir a personas que estan
muriendo no solamente de cancer, sino de
muchas otras enfermedades con prondsticos
de menos de seis meses de vida, mas alla de
quienes pasan por el proceso largo, cronico y
imprevisible.

En 1990 la OMS defini6 cuidados paliativos
como “el cuidado activo total de los pacientes
cuya enfermedad no responde ya al tratamiento.
Tiene prioridad el control del dolor y de otros
sintomas y problemas de orden psicologico,
social y espiritual. El objetivo de los cuidados
paliativos es proporcionar la mejor calidad de
la vida para los pacientes y sus familiares”(35).

Esta definicion es digna de elogio porque
se centra en el paciente, destaca la naturaleza
multiple de la condicion humana e identifica la
calidad de vida como su objetivo tltimo. El uso
del término “curativo” no se justifica, toda vez
que muchas condiciones cronicas no pueden ser
curadas, pero pueden ser compatibles con una
esperanza de vida por algunas décadas.

La OMS defini6 ademas, en 1998, los cui-
dados paliativos para los nifios y sus familias
—cuyos principios se aplican también a otros
trastornos pediatricos cronicos(6). Esta misma
organizacion internacional redefinio en 2002
el concepto acentuando la prevencion del su-
frimiento(7).

Es importante observar que no tienen que
ser considerados esencialmente diferentes de
otras formas o areas de cuidados de la salud. La
distincion tornaria dificil y hasta imposible su
integracion en el curso regular de la atencion.
Muchos aspectos cruciales de estos cuidados se
aplican perfectamente a la medicina curativa,
asi como, por otra parte, su desarrollo puede
influir positivamente sobre otras formas de
cuidado de la salud, al valorar aspectos tra-



dicionalmente subordinados por la medicina
tecnocientifica, por ejemplo, la dimension
ético-espiritual de las personas.

Principios de base

Los cuidados paliativos:

* Valorizan alcanzar y mantener un nivel opti-
mo de control del dolor y la administracion
de los sintomas. Esto exige una evaluacion
cuidadosa de cada persona enferma, con-
siderando su historia detallada, su examen
fisico y otras indagaciones. La gente enfer-
ma debe tener acceso inmediato a toda la
medicacion necesaria, incluyendo una gama
de opioides y de formulas farmacéuticas.

* Afirman la vida y entienden el morir como
proceso normal. Lo que los seres humanos
tenemos en comun es la realidad inexorable
de la muerte. Los pacientes que solicitan
cuidados paliativos no tienen que ser vistos
como el resultado de imperfecciones médi-
cas. Estos cuidados tienen como objetivo
asegurar a las personas enfermas condi-
ciones que las capaciten y las animen para
vivir su vida de una forma util, productiva
y plena hasta el momento de su muerte. La
importancia de la rehabilitacion, en términos
del bienestar fisico, psiquico y espiritual, no
puede ser descuidada.

* No apresuran ni posponen la muerte; no
deben acortar la vida “prematuramente”,
al igual que las tecnologias de la moderna
practica médica no se aplican para prolon-
gar la vida de forma no natural. No obligan
los doctores a emplear indefinidamente
tratamientos considerados futiles o exce-
sivamente onerosos para los pacientes; asi
también los pacientes pueden rechazar los
tratamientos médicos. En cuidados paliati-
vos el objetivo es asegurar la mejor calidad
de vida posible y, de ese modo, el proceso de
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la enfermedad conduce la vida a un extremo
natural. Especificamente, la eutanasia y el
suicidio asistido no se incluyen en ninguna
definicion de estos cuidados.

Integran aspectos psicologicos y espirituales
en los cuidados al paciente. Un alto nivel de
cuidado fisico es, ciertamente, de importan-
cia vital, pero no suficiente en si mismo. La
persona humana no tiene que ser reducida
a una simple entidad bioldgica.

Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a
los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta el momento de su muerte.
El paciente establece los objetivos y las
prioridades, y el profesional de la salud
debe capacitarlo y atenderlo para alcanzar
su objetivo identificado. Las prioridades de
un paciente pueden cambiar dramaticamente
con el tiempo, pero el profesional debe ser
consciente de estos cambios y atender a
ellos.

Ayudan a la familia a ocuparse de la enfer-
medad del paciente y del duelo. La familia
es una unidad de cuidados y, por eso, las
dudas y dificultades de sus miembros deben
ser identificadas y atendidas. El duelo se
inicia antes del momento de la muerte de la
persona enferma.

Exigen trabajo en equipo. Ninguna especia-
lidad por si misma prepara adecuadamente
al profesional para ocuparse de la compleji-
dad de las dudas pertinentes a este periodo.
Aunque el equipo central consiste en un
médico, una enfermera y un asistente social,
es importante contar con un equipo mas
grande de profesionales del area médica:
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
entre otros. Para que este grupo trabaje de
forma integrada, es crucial establecer metas
y objetivos comunes, asi como usar medios
rapidos y eficaces de comunicacion.
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* Buscan mejorar la calidad de vida, concepto
que so6lo puede ser definido por la persona
enferma y que se puede modificar percepti-
blemente en el curso del tiempo.

e Son aplicables en el periodo inicial de la
enfermedad y concomitantes con sus modi-
ficaciones y con las terapias que prolongan
la vida. Se exige entonces que estén inti-
mamente integrados a los otros servicios
de salud, en el hospital o en instituciones
comunitarias.

Desde los principios antes descritos se evi-
dencia que los cuidados paliativos se definen
no soélo a partir de un tipo determinado de en-
fermedad, sino que, potencialmente, se aplican
a pacientes de todas las edades, basados en
una evaluacion especifica de su diagnéstico y
necesidades probables. Ademas, tienen como
foco central alcanzar la mejor calidad de vida
posible para cada paciente y su familia, lo que
implica la atencién especifica en lo referente
al control de los sintomas y la adopcion de
un acercamiento holistico que tome en cuenta
las experiencias de la vida de la persona y su
situacion actual. Abarcan la persona que esta
muriendo y sus projimos —familiares y amigos—,
exigiendo una atencién especial en la practica
de una comunicacién abierta y sensible con los
pacientes, familiares y cuidadores.

Cuestiones éticas

Las cuestiones éticas implicadas en cuida-
dos paliativos se basan en el reconocimiento
de que el paciente incurable —o en fase termi-
nal— no es un residuo bioldgico sobre el cual
ya no se puede hacer mas, y cuya vida no debe
ser prolongada innecesariamente. Estamos
siempre delante de una persona y, como tal,
capaz de relacion hasta el momento final y de
hacer de la vida una experiencia de plenitud y
crecimiento.
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Los profesionales deben reconocer los li-
mites de la medicina y prevenir el exceso de
tratamiento —la llamada “distanasia” o el tra-
tamiento futil. Es importante desafiar la ilusion
de que existe solamente una forma de ocuparse
del dolor y del sufrimiento: la eliminaciéon de
los enfermos. Es necesario acentuar que el
llamado “dolor total” —concepto acuiiado por
Cicely Saunders—no se puede tratar solamente
a través de instrumentos técnico-cientificos. En
el caso del “dolor total”, la eficacia de analgési-
cos se relaciona con la posibilidad de incluir el
tratamiento médico en el contexto de relaciones
humanas significativas, afectivas.

Los médicos y otros profesionales del cui-
dado deben respetar la autonomia del paciente,
aceptando sus prioridades y sus objetivos, no
ocultando la informacién solicitada por el
paciente y respetando sus deseos de no ser
tratado cuando esta intervencion es s6lo una
prolongacion del proceso de morir. Deben me-
dir cuidadosamente las ventajas del tratamiento
(beneficencia)y evaluar los riesgos y beneficios
de cada decision clinica (no-maleficencia)
para prevenir el tratamiento futil(9), que no
se condice con los objetivos de la prevencion:
cura, cuidado, rehabilitacion y superacion del
dolor.

Esta perspectiva de la bioética principialista
norteamericana puede ser insuficiente en esta
area de los cuidados de la salud. Las éticas del
cuidado y de las virtudes se presentan como
apropiadas y necesarias en cuidados paliativos.
Las primeras enfatizan esencialmente la natu-
raleza vulnerable y dependiente de los seres
humanos, por lo tanto, destacan no sélo el pro-
ceso de decidir, sino también la calidad de las
relaciones: por ejemplo, continuidad, apertura
y confianza. Las éticas de las virtudes critican
el acercamiento ético basado en las decisiones
desde el caracter, acentuando la importancia de
acciones virtuosas(70).



Los pacientes con enfermedades avanzadas
o en estado terminal tienen los mismos derechos
basicos que los otros pacientes, por ejemplo,
el derecho de recibir los cuidados médicos
apropiados, de ayuda personal y de ser infor-
mados. Pero, también, les asiste el derecho de
rechazar los procedimientos de diagnostico y/o
tratamientos cuando €stos nada agregan frente a
la muerte prevista; sin embargo, la denegacion
del tratamiento no tiene que influir en la calidad
de los cuidados paliativos. Mas alin, tienen el
derecho al grado maximo de respeto por su
dignidad y a la mejor analgesia disponible para
el dolor y el alivio del sufrimiento.

Aunque la realidad de cada pais siempre tie-
ne sus particularidades socio-politico-culturales
es siempre enriquecedor considerar como fuen-
te de inspiracion lo que se hace en otros paises.
Por ejemplo, lo que la Asociaciéon Hungara de
Hospicios y Cuidados Paliativos propone en
términos de principios éticos(8, p.20):

1. Los miembros del equipo de cuidados deben
respetar la autonomia de los pacientes al
aceptar sus prioridades y objetivos, asi como
hablar de las opciones del tratamiento. For-
mular en comun el plan de cuidados, nunca
ocultar la informacion que el paciente desea
recibir, proveer sus necesidades de informa-
cion sobre cualquier tratamiento y, también,
respetar la opcion de abandonarlo.

2. El equipo de cuidados debe evaluar las
ventajas y riesgos del tratamiento (benefi-
cencia), evaluar los riesgos en lo referente
a las ventajas de cada decision clinica (no-
maleficencia), entender que el paciente tiene
derecho al mas alto estandar de cuidado en
el contexto de los recursos disponibles y
juzgar las decisiones en el contexto de la
asignacion y el uso de recursos (justicia).

3. Los derechos fundamentales de los pacientes

4.

6.
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que estan en el final de la vida son: recibir
la asistencia médica necesaria, ser respetado
en su dignidad y ser apoyado y cuidado en
sus necesidades. Ademas, tienen derecho
al alivio del dolor y del sufrimiento, a ser
informados, a la autodeterminacion y a la
suspension de tratamientos.

El paciente tiene el derecho de recibir infor-
macion detallada respecto de su estado de
salud, sobre cualquiera evaluacion médica,
examen y oferta de intervenciones en lo que
respecta considerar las ventajas, los riesgos
y las operaciones potenciales, asi como la
decision sobre tales examenes e interven-
ciones. Por otra parte, el paciente tiene el
derecho de recibir informacion respecto de
cualquier procedimiento o método alterna-
tivo, asi como del proceso del tratamiento
y los resultados esperados.

. Los pacientes tienen el derecho de partici-

par en las decisiones relacionadas con sus
cuidados de salud, es decir, examenes y
tratamiento considerados. El consentimien-
to informado del paciente es un requisito
anterior a cualquier intervencion médica.

En el caso de que el paciente sufra de una
enfermedad considerada incurable y termi-
nal, que —de acuerdo con el conocimiento
médico actual— conducird probablemente a
la muerte en un periodo de tiempo corto, se
pueden rechazar éticamente intervenciones
de mantenimiento o de rescate de la vida, y
dejar que la enfermedad siga su curso natu-
ral. En caso de incapacidad, el paciente pue-
de designar a otra persona para el ejercicio
de ese derecho. Esta declaracion se puede
anular en cualquier momento si el paciente
asi lo desea.

. De cada acto y decision se debe dejar cons-

tancia en forma escrita.
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Investigacion y cuidados paliativos

Es necesario un pronunciamiento espe-
cial respecto de la investigacion en cuidados
paliativos, toda vez que es parte integrante
del desarrollo de estos cuidados. Gracias a la
investigacion tenemos progresos importantes
en el campo del dolor y la administracion de
los sintomas. Muchas practicas paliativas, sin
embargo, se basan en evidencias historicasy, en
muchos casos, sin la necesaria fundamentacion
con métodos cientificos.

El reclutamiento de pacientes para un deter-
minado estudio es dificil y exige mucho tiempo
debido a la propia naturaleza de la atencion.
Por otra parte, existen caracteristicas clinicas
definitivas que complican la investigacion en
este campo:
¢ Los pacientes son, con frecuencia, personas

viejas que sufren de una cierta condicion

que afecta muchos sistemas del cuerpo y

no solamente un o6rgano. Esa condicion

es comunmente severa y presenta muchos
sintomas simultaneos.

* La enfermedad es gradual y sus sintomas
cambian muy rapidamente, sobre todo, en
los periodos finales.

» Eltiempo de supervivencia es limitado y el
uso de variada medicacion es frecuente.

La investigacion en pacientes en fase termi-
nal ha sido éticamente cuestionada, en especial
debido a la vulnerabilidad de este grupo de
pacientes y de su inhabilidad para participar en
el proceso de decision. Existe alta incidencia de
problemas cognitivos y dificultades para lograr
su asentimiento libre e informado, toda vez
que se produce facilmente dependencia de la
institucion en donde son cuidados, sensaciones
de gratitud, entre otros elementos.

Tales desafios no son especificos de esta
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area, sino también de otras, como la geriatria
y la medicina intensiva, pero eso no justifica
insertar los cuidados paliativos en una cate-
goria especial. La investigacion en esta area
debe respetar los principios éticos consagrados
internacionalmente, que gobiernan cualquie-
ra investigacion clinica. Sin embargo, debe
ponerse atencion al proceso de evaluacion de
riesgos y ventajas de un proyecto de investiga-
cion determinado, cuya interpretacion puede
variar mucho segun el periodo de progresion
de la enfermedad. Los objetivos del cuidado
cambian con frecuencia en los periodos finales
y, en éstos, la calidad de vida es la prioridad
mayor(8, p.30).

Cuidados paliativos en geriatria/
gerontologia

El informe europeo de la Organizacion
Mundial de Salud sobre cuidados paliativos
afirma enfaticamente que “existen evidencias
considerables de que la gente envejecida sufre
innecesariamente debido a una carencia de eva-
luacion y de tratamiento generalizados de sus
problemas y a la falta de acceso a los programas
de cuidados paliativos™(11).

La medicina geriatrica emergio del aumento
extraordinario de la esperanza de vida de la
poblacién y contintia creciendo en la época
actual. Este aumento significativo del tiempo de
vida es una gran conquista, atribuida en parte
a los avances de la civilizacion, estandares de
vida, salud publica y la creciente intervencion
de cuidados médicos. La medicina geriatrica
reconocio los procesos fisiologicos basicos del
envejecimiento, sin embargo, los especialistas
médicos en la compaiiia y cuidado de la gente
de avanzada edad necesitaron ir mas alla del
sistema de la enfermedad y del 6rgano unico
—0 sea, sobrepasar la Optica de una Unica es-
pecialidad— para considerar la intervencion de
enfermedades cronicas y medicaciones multi-
ples, mas alla de un estado fisiologico altamente



cambiante. Hace un cuarto de siglo los geriatras
recusaban con frecuencia a los especialistas,
alegando que las tecnologias invasivas no
beneficiarian a sus pacientes y que éstos y sus
familiares preferian un acercamiento mas con-
formista de aceptacion de la muerte.

Esta escena se alteréo mucho en la actualidad,
de tal forma que el papel mas frecuente de los
geriatras ha sido hablar con los especialistas
renuentes o intervencionistas acerca de si, a los
95 afios, una mujer tiene una buena posibilidad
de beneficiarse de un procedimiento quirurgico
o de una intervencion de rehabilitacion. La ge-
riatria trabaja mas en el proceso de convencer
a los médicos que no sean fatalistas cuando
estan delante de pacientes envejecidos, sino
que busquen, de forma asertiva, los problemas
tratables, la mejora de la calidad de vida, en-
fatizando que la base de todo es el paciente en
su humanidad y dignidad.

Los cuidados paliativos también son, ird-
nicamente, una “nueva especialidad”, que
surge del reconocimiento de las conquistas de
la tecnologia médica moderna. Esta, aunque
ha salvado muchas vidas, no puede irrespetar
la dimension de la mortalidad y de la finitud
humanas. Los pioneros en cuidados paliativos
reconocen la importancia de las raices historicas
de la medicina y de la enfermeria en el cuida-
do de los moribundos, aliviando el dolor y el
sufrimiento, buscando contestar las preguntas
e incluyendo a la familia como unidad de cui-
dados junto con los pacientes en el final de la
vida. Este objetivo es hoy tan importante como
fue a principios del siglo pasado.

En sus origenes, estos cuidados se enfocaron
principalmente en mejorar la calidad de vida
de los pacientes, en los pocos dias o semanas
restantes de vida, y en respetar la dignidad y la
humanidad individuales. En la década pasada
ha sido sobrepasada esta perspectiva, pues se
considera moralmente relevante sélo cuando
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“ya nada mas se puede hacer para prolongar
la vida”.

La filosofia de los cuidados paliativos reco-
noce hoy una transicion gradual y la necesidad
de equilibrio entre las tentativas legitimas de
prolongar la vida —cuando hay posibilidades
verdaderas de recuperacion— y la atencion
paliativa de los sintomas y la aceptacion de
un proceso cuando no hay mas cura. Eso es
verdad en el cuidado de pacientes en estadios
avanzados de enfermedades como Alzheimer,
Parkinson, etc.

Actualmente, mas del ochenta por ciento
de los norteamericanos muere con mas de 65
aflos, aumenta el nimero de personas con mas
de 80 afios e, incluso, un numero expresivo
celebra su centenario de vida. La mayoria de
esas personas no muere de una forma rapida,
caracteristica de un cancer metastatico, sino
como consecuencia de la acumulacién de en-
fermedades degenerativas multiples, mas alla
de la creciente fragilidad inevitable del proceso
biolégico humano. Aunque esta trayectoria es
menos previsible, sigue muy claramente el
pronostico ultimo.

En el centro de toda la cuestion del aumento
de la “esperanza de vida” estan el paciente, el
médico y el imperativo de establecer una comu-
nicacion que permita una relacion significativa
en uno de los momentos mas profundos de la
vida. Es grande la responsabilidad del médico
para crear una relacion con los pacientes y fa-
miliares que ayude en la confrontacion de esta
escena compleja. El cuidador se convierte en un
factor clave para ayudar a la gente a encontrar
una direccion en el final de la vida.

En una perspectiva integradora, los cuidados
paliativos y los valores basicos de la geriatria
coinciden: el paciente estd en el centro de los
cuidados y la perspectiva es interdisciplinaria,
holistica y comprensiva, mas alla del paciente
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y de la familia, vistos como una sola unidad
de cuidados. Una prioridad es garantizar, en la
medida de lo posible, la independencia funcio-
nal y calidad de vida, mediante una evaluacion
regular y formal que asegure la identificacion
y el tratamiento de los eventos en el momento
adecuado. Ambas especialidades proporcionan
cuidados donde el paciente esté, ya sea en su
casa o en el hospital, y en cualquier estadio de
la enfermedad y cualquiera sea la diagnosis:
“El objetivo es dar el cuidado preciso para el
paciente preciso y en el momento preciso”.

Conclusion

Los cuidados paliativos constituyen hoy
una cuestion importante de la salud publica.
Trabajan con el sufrimiento, la dignidad de la
persona, el cuidado de las necesidades humanas
y la calidad de vida de la gente afectada por una
enfermedad cronico-degenerativa o que esta en
la fase final de la vida. También se preocupan
de laayuda a familias y amigos como unidad de
cuidados, frente al sufrimiento por la pérdida,
potencial o inminente, de seres queridos.

Nuestro sistema de salud es negligente en
lo que respecta a esas necesidades humanas.
La proxima etapa serd su introduccion en el
curriculo principal de los cursos de medicina
y en programas de educacion en el area de la
salud, sea para los profesionales o para el pu-
blico en general.

Cicely Saunders afirma que eso requiere
“cambio de actitudes y educacion de todos los
profesionales implicados con los pacientes que
tienen una enfermedad cronico-degenerativa.
Esto exige un compromiso humano, mas alla
de medicaciones e intervenciones costosas, y
debe ser una preocupacion de todos los gobier-
nos”(2, p.7).

Los cuidados paliativos tienen como ob-
jetivo especial aliviar, en los pacientes con

240

enfermedades cronico-degenerativas o en fase
terminal, una gama extensa de sintomas de
sufrimientos, de orden fisico, psiquico, mental
y espiritual. Por lo tanto, exigen un equipo
multi e interdisciplinario de especialistas, con
capacidades especificas y sintonizados entre
si(12-14).

En la medida en que los cuidados paliativos
se desarrollan, crece el convencimiento de que
con las drogas y las técnicas en la actualidad
disponibles es relativamente facil proporcionar
comodidad fisica al paciente. Sin embargo, atin
con eso, la persona puede sentir miedo, soledad
0 poca autoestima. Los que ahora trabajan en
este campo perciben que, ademas de la atencion
y control de los sintomas fisicos, la filosofia de
los cuidados paliativos se preocupa basicamente
de la calidad, valor y sentido de la vida.

La investigacion confirma que los pacientes
que no son informados sienten un mayor su-
frimiento fisico y psicosocial, y hablan de un
nivel inferior de calidad de vida que los que son
informados segun su voluntad.

En relacion con el valor de la vida, a me-
dida que se aproxima su final, las personas se
preguntan si su vida ha tenido algiin valor para
los otros, para la comunidad, y si todavia tienen
algin valor como personas, principalmente
cuando estan incapacitadas por una determinada
enfermedad fatal, dependientes de los otros y
“siendo” un gasto en términos del cuidado.
Investigaciones en EE.UU. han demostrado
que la pérdida de independencia y el miedo de
convertirse en un peso para los otros, antes que
el dolor fisico, son, con frecuencia, las prime-
ras motivaciones que llevan la gente a pedir
el suicidio asistido o eutanasia. Respetando la
evaluacion del propio paciente acerca del valor
de su vida, mientras atn es consciente del efecto
de la depresion o del aislamiento social, esta-
mos frente a uno de los mas profundos desafios
clinicos y éticos de los cuidados paliativos.



Otra preocupacion es el sentido de la vida.
Unicamente cuando su sufrimiento fisico es
aliviado y su familia cuida de ella, la persona
en fase terminal comienza a hacer preguntas
existenciales. Aunque ha disminuido en el
mundo occidental secularizado el numero de
personas que tienen una profunda fe religiosa
que confiere sentido a su vida, el 75% de los
pacientes en la fase final expresa el deseo de
hablar del sentido de la vida, del sufrimiento y
de la muerte, y pueden decepcionarse si nadie
se interesa en ayudarlas. Un servicio de pas-
toral atento a estas necesidades sera de gran
ayuda en el rescate del sentido de la vida. No
es casualidad que el cuidado de las necesidades
espirituales y psicosociales esté en el centro de
la filosofia de los cuidados paliativos.

El desafio ético, en el contexto de paises en
vias de desarrollo, debe considerar la cuestion
de la dignidad en el adios a la vida, trascen-
diendo la dimension fisica y bioldgica y la
perspectiva médica del hospital, ampliando el
horizonte para integrar el espacio socio-relacio-
nal. Hay que hacer entender a la sociedad que
morir con dignidad es el resultado de una vida
digna, mas alla de la mera supervivencia sufri-
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