



 [image: cover]










 [image: portadilla]




 	

	 



			 




			© SAN PABLO 2021 (Protasio Gómez, 11-15. 28027 Madrid) 




			Tel. 917 425 113 - Fax 917 425 723 




			E-mail: secretaria.edit@sanpablo.es 




			www.sanpablo.es 




			 




			© Jacinto Bátiz Cantera 2021 




			 




			Universidad Pontificia Comillas 




			ISBN: 978-84-285-6488-5 




			 




			Distribución: SAN PABLO. División Comercial 




			Resina, 1. 28021 Madrid 




			Tel. 917 987 375 - Fax 915 052 050 




			E-mail: ventas@sanpablo.es 




			ISBN: 978-84-285-6475-5 




			Depósito legal: M. 30.894-2021 




			Impreso en Artes Gráficas Gar.Vi. 28970 Humanes (Madrid) 




			Printed in Spain. Impreso en España 




			

	 


	 	

	 



			
Introducción 




			 




			Abordar los cuidados paliativos desde la bioética, o la aplicación de la bioética en cuidados paliativos, es el objetivo de este libro, que pretende divulgar lo que son los cuidados paliativos y cómo se deben ofrecer a las personas que los necesitan, desde la bioética. 




			Me hubiera resultado difícil ponerme a escribir sobre este tema en mis primeros años de médico paliativista, pero, aunque ahora, después de más de 25 años acompañando a las personas en el proceso de morir, tampoco me resulta fácil, considero que abordar los cuidados paliativos desde la bioética es fundamental para todos: para los pacientes, para sus familias y para nosotros, los profesionales. 




			Cuidar a un enfermo con una enfermedad incurable y avanzada es complejo y requiere unas cualificaciones profesionales específicas desde el punto de vista clínico. Los conflictos éticos pueden ser diversos porque los cuidados paliativos tienen que ver con la vida, la muerte, el sufrimiento, la fragilidad y la vulnerabilidad de los enfermos. Estos conflictos requieren un análisis racional, de modo que puedan tomarse decisiones clínicas apropiadas, y por eso la ética y el trabajo clínico han de ir de la mano. Este tipo de conflictos nos muestran a los clínicos la necesidad de trabajar con valores con la misma capacidad y habilidad profesional con las que nos desenvolvemos en el trabajo clínico cotidiano. Y para ello tendremos que conjugar, por un lado, la ciencia, que nos dirá lo que hay que hacer en la mayoría de los casos y, por otro, la sabiduría práctica, basada en la prudencia, que nos dirá lo que habrá que hacer en esa situación concreta, porque no existe un «protocolo ético». Aplicar la bioética a la actividad asistencial paliativa, a los cuidados paliativos, exige que tengamos amplios conocimientos clínicos de estos cuidados; por ello en este libro que tiene entre sus manos y que se dispone a leer observará gran contenido clínico de dichos cuidados. Para realizar unos buenos cuidados paliativos se necesita de la bioética, pero para aplicar debidamente esta a los cuidados se necesita del conocimiento clínico de la medicina paliativa. 




			En cuidados paliativos existe una triple realidad que es preciso tener en cuenta en todo momento, sobre todo, a la hora de tomar decisiones adecuadas. Esta triple realidad la formamos, por un lado, el enfermo en fase terminal que sufre física, emocional, social y espiritualmente; por otro lado, la familia, que sufre por ver sufrir a su familiar enfermo, y, por último, los profesionales sanitarios, a quienes nos han formado para luchar contra la muerte. Poner de acuerdo a las tres partes implicadas en los cuidados suele ser una tarea muy difícil por el papel que cada una juega en el proceso de morir de la persona. Esto hace necesario que los profesionales que nos dedicamos a los cuidados paliativos tengamos como herramienta básica, además de nuestras herramientas clínicas y de comunicación, la bioética. 




			Este libro, entre otros objetivos, pretende ayudar a comprender la importancia de la disciplina de la bioética en el trabajo clínico diario, porque muchos profesionales se siguen preguntando si con la bioética van a resolver los problemas de salud que nos confían nuestros enfermos. Desde los paliativos, les aseguro que nos va a ayudar a cuidar mejor a la persona en el proceso de morir. Pero hemos de reconocer que no hemos sido dotados de los conocimientos, habilidades y actitudes necesarios para resolver otro tipo de problemas que siempre van unidos a los problemas clínicos, los problemas éticos. Cuando estamos en la cabecera del enfermo, cada uno de nosotros haremos lo que nuestro «sentido común» nos dicte, pero con el sentido común, aun siendo imprescindible, no llegaremos probablemente muy lejos porque los problemas éticos son tan complejos como los meramente clínicos, o incluso más que ellos. 




			Cada día nos damos más cuenta de que una parte muy importante de los asuntos que nos preocupan no encuentran solución en el conocimiento científico-técnico. Los médicos necesitamos trascender la ciencia experimental y recurrir a las humanidades, ocupadas en estudiar la dimensión personal del ser humano, a quien atendemos. Nuestro comportamiento profesional trasciende la calidad científico-técnica. Por ejemplo, a veces derivamos al paciente al hospital cumpliendo escrupulosamente las recomendaciones de un protocolo ampliamente aceptado desde el punto de vista clínico y siguiendo los deseos de los familiares, pero sin respetar la voluntad del enfermo que se manifiesta totalmente contrario al ingreso. En este caso, no es necesario tener conocimientos de bioética para tomar una decisión sensata, ya que el médico, como cualquier otra persona normal, tiene un conocimiento moral espontáneo que le lleva a hacer valoraciones éticas y a tomar decisiones en el ejercicio de la libertad. 




			Además, la bioética nos puede ayudar a pensar y a razonar con rigor, de tal manera que podamos explicar y argumentar por qué tomamos esta decisión y no otra. También nos facilitará el análisis de por qué nos hemos equivocado en una determinada actuación. Nos ayudará a respetar al ser humano para evitar que, al cuidar de su salud, caiga en las garras de intereses particulares, científicos o económicos, lo que, en estos años, no es precisamente un peligro de ciencia-ficción. Por ello, estudiar y adquirir una formación al menos básica en bioética nos podrá servir como una vacuna que nos prevenga del paternalismo contrario al principio de autonomía del enfermo, de la apatía profesional y de la arbitrariedad, muy presentes por desgracia en la atención de las personas al final de sus vidas. 




			Este libro pretende que quien haya elegido leerlo pueda entender con claridad los aspectos éticos de los cuidados paliativos, porque si alguien pretende acompañar profesionalmente en el proceso de morir de las personas y no tiene en cuenta las implicaciones éticas de ese acompañamiento, le faltará algo para hacerlo del todo bien. Para ejercer la medicina paliativa es preciso que los profesionales, además de estar bien preparados en la ciencia médica desde el punto de vista técnico, poseamos habilidades en comunicación y en la toma de decisiones. Desde la bioética reflexionaremos sobre cómo cuidar a las personas en el proceso de morir para aliviar su sufrimiento, tratando de no perder el tiempo discutiendo estérilmente sobre cuándo se han de morir. 




			

	 


	 	

	 



			Capítulo 1 




			
Cuidar a la persona 




			 




			Lo que nos mueve a quienes lean este libro y a mí, que lo he escrito, es ayudar al enfermo que se encuentra en una situación clínica de terminalidad. Pero me van a permitir que les explique algo fundamental que he aprendido después de más de 40 años de ejercicio profesional como médico de familia y, sobre todo, en los últimos 25 años como médico paliativista; lo que aprendí y no se me olvidará nunca es que el enfermo es una persona1. Comprendo que no descubro nada nuevo, pero me atrevo a afirmarlo porque se nos olvida con mucha facilidad. 




			Como dice Tauber2 en uno de sus libros, si los clínicos tratamos al enfermo como un objeto, la identidad de este es relativamente fácil de definir. Nos limitamos a enumerar los parámetros de lo normal mediante observaciones físicas, análisis bioquímicos, imágenes radiográficas o cualquier otro criterio objetivo que queramos aplicar, y es entonces cuando ya podemos codificar la enfermedad. Pero cuando nos referimos al enfermo como una persona, debemos entrar también en las definiciones individuales y subjetivas de la salud y la enfermedad, así como en los parámetros sociales que conforman nuestro sentido de lo normal y lo esperable. Con estos criterios es difícil trazar una línea clara entre lo normal y lo patológico, y además podríamos decir que los criterios de la enfermedad se imbrican íntimamente con nuestro sentido mismo de la identidad. 




			Cuando una persona está enferma, no es solo un órgano el afectado por los agentes patógenos, por los mecanismos degenerativos o los traumas, sino que toda ella queda implicada, desde su cuerpo hasta su capacidad de pensar y de razonar, influida por el dolor o las limitaciones impuestas por la enfermedad. Las personas no pueden ser comprendidas por los métodos reduccionistas de la ciencia que pueden tener éxito en otras circunstancias, porque al descomponerlas en sus partes desaparecen como personas. El enfermo tiene un nombre, una historia, unas costumbres, un entorno... que va mucho más allá de unos síntomas, un diagnóstico y un número de habitación. 




			Si lo único que nos interesa es la enfermedad, olvidándonos de quien la padece, nos faltará algo para hacerlo del todo bien. El enfermo necesita que nos preocupemos también de él, que es quien la sufre. Cuando se cuida al ser humano desde una perspectiva integral se necesita procurar no solo el alivio biológico, sino también el alivio biográfico, que conlleva un sufrimiento humano tanto del enfermo como de su familia. 




			Es verdad que cuando estamos más alejados del enfermo porque nos dedicamos a investigar sobre la enfermedad que padece la persona, sobre su control, sobre los posibles tratamientos, no llegamos a comprender los aspectos humanos de la enfermedad, pero quienes tenemos que cuidarle como profesionales, como familiares, comprendemos otros aspectos que pueden ayudar a sobrellevar esa enfermedad, porque el enfermo es una persona. 




			A los que nos dedicamos a los cuidados paliativos, a atender a enfermos incurables, a acompañar a enfermos que se están muriendo, nos suelen felicitar por nuestra labor, pero a la vez nos compadecen por estar muy cerca de la tristeza del final de la vida de las personas. Agradecemos la felicitación, pero no compartimos su compasión porque aprendemos mucho cuando estamos junto a esa persona que mide el tiempo de la vida que le queda en horas o días, no más; aprendemos a valorar nuestro tiempo, del que no solemos ser conscientes, y lo medimos en años sin dar importancia a cada día. Para ellos, lo más importante es la compañía de sus seres queridos y la disponibilidad del profesional para ayudarle a no sufrir; nosotros nos solemos aislar, no valoramos suficientemente la compañía de los demás. 




			Cuando comprobamos que la paz que desea es resolver sus temas pendientes, dar sentido a la vida que ha vivido, comenzamos a darnos cuenta de lo importantes que son los mensajes que nos transmiten las personas enfermas. Estar en primera fila y poder contemplar esta enseñanza tan profunda de los enfermos nos ayuda a distinguir lo profundo de lo superficial, nos enseña a aprovechar mejor la vida, a ser solidarios, a reflexionar un poco más de lo que habitualmente hacemos. No parece que sea habitual en la actualidad la reflexión sobre lo cotidiano, pero si empleáramos todos los días unos minutos para reflexionar, tal vez modificaríamos algunas de nuestras actitudes. Las tragedias que contemplamos todos los días en las pantallas de la televisión o las que podemos vivir de cerca pueden ser pequeñas llamadas a la reflexión. Cuando estamos muy cerca de ellas, incluso cuando las sufrimos personalmente, la reflexión suele ser constante. Terremotos, incendios, inundaciones, graves enfermedades, pueden ser algunos de los motivos para pensar algo más. 




			Deseo compartir la siguiente reflexión de mi amigo, el doctor Marcos Gómez Sancho3: «Los ancianos, en la sociedad moderna, están condenados a dos muertes. La primera es la muerte social de la jubilación, que les recuerda que ya han dejado de tener valor y cabida en una sociedad que solo respeta al individuo como objeto de productividad económica; su pensión de jubilación es un sufragio por adelantado que les induce a pensar que lo más decente que pueden hacer es morirse rápido para no usurpar el espacio productivo de los jóvenes. Por eso, cuando les llega la segunda muerte, la del cuerpo, la mayoría ya están muertos como personas, como seres que sueñan, como mentes que piensan e intuyen». 




			

	 


	 	

	 



			Capítulo 2 




			
Los valores de la medicina en la asistencia sanitaria1 




			 




			La recuperación de los valores esenciales de la medicina debe hacerse en todos los ámbitos, pero sobre todo en la asistencia sanitaria al final de la vida, porque si todos los pacientes tienen derecho a una atención médica de calidad, tanto científica como humana, en la etapa final de la vida esta atención es más necesaria por su fragilidad. 




			 




			Relación de confianza con los enfermos. La recuperación de la dimensión humanística de la relación médico-paciente es, sin duda, un elemento decisivo en la calidad asistencial. Ello, junto con una disponibilidad del tiempo necesario, conduce a una medicina más satisfactoria para el paciente, mayor eficiencia en el uso de las pruebas diagnósticas y prescripciones y con ello una menor iatrogenia. Además de una buena preparación científico-técnica, el médico logrará la confianza del enfermo a través de una actitud compasiva, con empatía y respeto. La autonomía es un derecho de los enfermos que el médico debe respetar. Sin embargo, evitar el paternalismo tradicional no debe conducir al abandono del paciente en la toma de decisiones, que ha de realizarse en el contexto de una relación clínica cooperativa, lo que se podría denominar autonomía compartida. El médico solo indicará las exploraciones o tratamientos cuyo fin sea el beneficio del enfermo. La medicina defensiva es contraria a la ética médica porque perjudica al enfermo, a la sociedad y al propio médico en el desarrollo de sus valores profesionales. 




			 




			Compromiso con la mejora continua de la calidad. Para mantener la excelencia profesional, la asistencia debe complementarse con la formación continuada. La función del médico no es solo realizar tareas asistenciales, necesita adquirir nuevos conocimientos y habilidades para mejorar su calidad asistencial. Esta calidad asistencial exige que el trabajo se haga en equipo, para lo que se requiere una actitud y una preparación adecuadas. El liderazgo asistencial del médico le obliga a promover un ambiente de exigencia profesional y ética entre sus miembros. La práctica de la medicina en equipo no debe diluir la responsabilidad individual de sus componentes. El paciente debe conocer quién es el médico responsable de la asistencia que se le presta, que será su interlocutor principal ante el equipo asistencial. 




			 




			Compromiso social del médico. La tradicional sensibilidad de los médicos hacia las personas más vulnerables se debe reflejar en la atención a situaciones de pobreza, marginalidad e inmigración. De la misma manera que debe dar respuesta a las necesidades planteadas actualmente por la enfermedad crónica asociada a dependencia, asistencia a enfermos en situación terminal y atención a las enfermedades raras. Es muy importante que el médico sea consciente de sus deberes profesionales para con la comunidad, estando obligado a procurar la mayor eficacia de su trabajo y el rendimiento óptimo de los medios que la sociedad pone a su disposición. 




			 




			Fue Tauber2 quien afirmó que la enfermedad deshumaniza. Considera que la persona que la padece queda dañada y que nuestra tarea es tratar de ayudar a la integridad de la persona, no solo a resolver su enfermedad. Al médico que atiende al enfermo desde el aspecto puramente científico puede bastarle con el paciente como enfermedad, pero el médico cuidador se basará en la persona sufriente, como un todo, afectado por su enfermedad. Hemos de basarnos en una visión del paciente no como un caso, una entidad enferma, sino como una persona que siente, experimenta y sufre. Hay que tener en cuenta que estar enfermo altera nuestra propia identidad, cambiando fundamentalmente la relación con nuestro cuerpo. El enfermo pierde libertad a causa de su dolencia. Cuando el enfermo es consciente de que para poder recuperarse de su enfermedad ha de depender de otros, con la pérdida de libertad que esto conlleva, se siente más vulnerable y su imagen propia se debilita. Por todo ello, debemos adoptar una ética médica que reconozca como primer principio la humanidad del enfermo. 




			

	 


	 	

	 



			Capítulo 3 




			
Los cuidados paliativos, una filosofía para aliviar el sufrimiento 




			 




			Los cuidados paliativos no tienen como objetivo alargar la vida, sino contribuir a dar confort y significado a la vida hasta la llegada de la muerte a su momento. Dicho de otra manera, ensanchan la vida, no la alargan. En este contexto es fácil razonar que toda una serie de medidas, como pueden ser la respiración artificial, los sueros, las sondas de alimentación, la reanimación cardiorrespiratoria, etc., obligatorias en la práctica de la medicina curativa, cuya función es recuperar la salud, no lo serán en una enfermedad terminal biológicamente irreversible, Incluso, en algunos casos, estaría claramente contraindicada la aplicación de supuestos tratamientos que puedan producir sufrimiento al enfermo en fase terminal. Sería contrario a la ética utilizar la ciencia para prolongar la agonía. 




			La medicina paliativa procura ver simultáneamente a la persona que está enferma para seguir a su lado, respetándola y cuidándola, y su biología irremediablemente dañada para abstenerse de acciones que no le van a reportar ningún beneficio. 




			Actualmente, los profesionales de la medicina disponemos de un verdadero arsenal de analgésicos y otros tratamientos del dolor, de la ansiedad... de modo que no tiene sentido justificar la eutanasia aduciendo como motivo el sufrimiento. La eutanasia creo que es innecesaria: los enfermos en fase terminal no la necesitan, lo que necesitan es que aliviemos sus síntomas, como su dolor, sus vómitos, su dificultad para respirar..., que compartamos con ellos sus miedos, sus incertidumbres y sus esperanzas; necesitan sentirse queridos, que no se les considere una carga. 




			Los médicos podemos y debemos permitir la muerte de los enfermos que se encuentran en la fase terminal de su enfermedad sin caer en la obstinación terapéutica, pero nunca debemos provocar la muerte intencionadamente. La eutanasia no es una técnica, no es un recurso de la medicina; la eutanasia expulsa a la medicina, la sustituye, no ofrece soluciones a quien sufren. El enfermo desea que le curemos y, si no podemos hacerlo, que lo cuidemos y le aliviemos hasta que llegue su muerte a su tiempo; pero en ningún caso que lo eliminemos. 




			Los profesionales asistenciales, que trabajamos en cuidados paliativos, estamos convencidos de que cuando se consigue que el enfermo fallezca en paz, con comodidad, y que tanto él como su familia hayan recibido un apoyo emocional adecuado, se llega a descubrir que dar alivio a las molestias físicas y emocionales de una persona es tan importante como curar. 




			La filosofía de los cuidados paliativos considera una serie de principios básicos en la estrategia de cuidar que son los siguientes: 




			 




			1. La muerte es una etapa de la vida. La preocupación por la muerte ha nacido con la humanidad, aunque la forma de abordarla ha evolucionado a lo largo del tiempo. La muerte conocida, serena y familiar ha llegado a ser, tras la Revolución industrial, la muerte prohibida, inaceptable y sucia. Los escasos contactos con la muerte y los vertiginosos progresos de la tecnología médica han creado una sensación de inmortalidad, o al menos, de aplazamiento indefinido de la muerte. 




			Con estas actitudes, la muerte representa un tabú vergonzoso que hay que esconder. Incluso, las continuas exhibiciones morbosas de muertes violentas en los medios de comunicación contribuyen a una negación como una realidad natural. 




			Por otro lado, también se encuentra la angustia que la muerte ocasiona en quienes rodean al moribundo. La gente se aparta física y emocionalmente de ellos en un periodo en el que necesitan gran ayuda para adaptarse a todas las pérdidas presentes y futuras. 




			El rechazo social de la muerte se refleja, igualmente, en los profesionales, que la viven como un fracaso. Las pérdidas repetidas de enfermos ocasionan frustración y ansiedad. Para poder ayudar a un enfermo en situación terminal es imprescindible una profunda reflexión personal sobre nuestra actitud ante la muerte. La aceptación de la evidencia real de la muerte y contemplarla en su lugar, en la vida, son los primeros pasos para mejorar nuestro enfoque de la enfermedad terminal. Para la medicina paliativa, el fracaso no radica en la muerte, sino en la presencia de sufrimientos inútiles que podrían haberse aliviado. 




			 




			2. Siempre hay algo que hacer. La idea de que no se puede hacer nada más no se contempla en medicina paliativa. Con una continua atención al mínimo detalle siempre es posible aliviar el sufrimiento de un enfermo moribundo. Un pilar importante de esta medicina es un exquisito control de los síntomas del enfermo. Se debe tener en cuenta que los distintos síntomas se interrelacionan entre ellos y que la vivencia personal de su significado tiene gran influencia en su control. Ejemplo de ello es el dolor insoportable cuyo control es complicado y que se prolonga en el tiempo, situación que le hará sospechar que su enfermedad está empeorando. También es bien conocido que el nivel del dolor aumenta con el insomnio, la ansiedad, el miedo o el abandono social y disminuye con la simpatía, la comprensión, la compañía y la relajación. 




			Tener el conocimiento necesario para permitir la muerte es necesario porque de esta manera se evitarán actos anticientíficos e inhumanos de obstinación diagnóstica y terapéutica. Ello no significa abandono, al contrario, las actuaciones de confort deberán intensificarse durante la agonía. 




			 




			3. El enfermo es el principal protagonista. La etapa terminal de una enfermedad representa para el enfermo una experiencia única e individual. Un objetivo de la medicina paliativa es la optimización de la calidad de vida del enfermo. La cuestión radica en saber lo que da valor a cada vida, y eso solo puede decirlo el propio enfermo. Por eso, es necesario tiempo para escuchar y saber escuchar. 




			El enfermo no puede perder el precioso y escaso tiempo que le queda intentando ser aceptado por el sistema, para ser «un buen paciente». Es la organización asistencial quien debe adaptarse a las demandas cambiantes de cada enfermo y de un mismo enfermo en distintos momentos. La relación con quien se está muriendo va más allá de lo que pueden indicar los protocolos de actuación. El cuidador debe olvidar sus egos y aportar su imaginación y sensibilidad para empatizar con el enfermo y transmitir compasión. El enfermo suele escoger con sabiduría ancestral a los profesionales a los que otorgará el privilegio de su cuidado, de participar en su importante y último viaje. Se establece entonces una relación íntima entre dos seres humanos mortales. Los profesionales de la salud tenemos la oportunidad única de compartir con los enfermos sus mejores cualidades y sentimientos, que afloran en las etapas finales. Son, como señala Elisabeth Kübler-Ross, nuestros mejores maestros. Tenemos la oportunidad de recoger sus enseñanzas y aplicarlas a otros seres humanos, estableciendo una cadena interminable de solidaridad. Son estos enfermos, que se mueren, los que nos enseñan a vivir, a distinguir lo superficial de lo profundo y a valorar el tiempo. 




			 




			4. La familia es coprotagonista. La enfermedad terminal ocasiona un gran impacto emocional sobre la familia, entendiendo por esta el entorno más próximo del enfermo. Cuando la naturaleza de la enfermedad es oncológica, la información inadecuada, los mitos, la presencia de la muerte y la idea de un sufrimiento inevitable crean una intensa atmósfera de angustia. Continuamente recibimos ejemplos de la dedicación abnegada de las familias a sus enfermos, del regalo de cuidar. 




			La sociedad y los profesionales asumimos fácilmente que los familiares deben ocuparse del cuidado de los moribundos. Efectivamente, la mayor parte de los enfermos desean permanecer y fallecer en su domicilio, en contacto con sus seres y objetos queridos. No obstante, tenemos que reconocer que esta dedicación representa una importante carga, tanto desde el punto de vista físico, como psicológico y económico. En ocasiones esta carga les parece insoportable y nuestra misión, en ese caso, no es juzgar, sino encontrar soluciones. Cuando la sociedad anima al cuidado domiciliario tiene la responsabilidad ética de facilitar recursos para ello. No se trata de «colocar» al enfermo en su domicilio por las presiones de la falta de camas o el coste de las camas hospitalarias o residenciales. Los programas de cuidados paliativos deben garantizar un óptimo nivel de atención en cualquier momento y lugar donde se encuentre el enfermo. La inseguridad, el miedo y la sensación de abandono sanitario crean gran angustia a los familiares y precipitan los traslados al hospital en situaciones caóticas. Es necesaria una gran dedicación para el apoyo durante el duelo anticipado, el asesoramiento técnico, el refuerzo positivo de la labor realizada y la resolución de conflictos. 




			La atención en el duelo forma parte de la práctica asistencial de la medicina paliativa. El proceso comienza cuando a un familiar se le comunica que existe una enfermedad incurable. Un objetivo fundamental de los programas de duelo es el acompañamiento a lo largo del proceso, permitiendo la expresión natural de emociones y sentimientos. Cuando el enfermo ha fallecido en nuestra Unidad de Cuidados Paliativos tenemos la costumbre de enviar una carta a la familia en la que expresamos nuestras condolencias, agradecemos y reconocemos la ayuda que nos ha prestado para cuidar a su familiar hasta el final y nos ponemos a su disposición para todo lo que necesiten a partir de ese momento, tras la pérdida de su familiar. 




			La labor realizada con los familiares tiene la importancia adicional de prevenir el sufrimiento futuro y de extender a la sociedad la filosofía de los cuidados paliativos. Es además un privilegio emocionante recibir el generoso agradecimiento de los familiares de un enfermo que ha fallecido y poder establecer con ellos lazos permanentes de autenticidad y de respeto. 




			 




			5. El trabajo debe hacerse en equipo. Todos los profesionales tenemos la responsabilidad de contribuir al alivio de los enfermos moribundos a los que atendemos. Resulta evidente que una persona sola sería incapaz de abordar las acciones terapéuticas intensivas que requieren los enfermos moribundos. La solución es el equipo interdisciplinario en el que varios profesionales, cada uno en su especialidad, trabajan por un objetivo común: el bienestar del enfermo. 




			El enfermo en su fase terminal necesita de todos los miembros del equipo: los enfermeros y los auxiliares que le curan, le asean y le cambian las sábanas todos los días para que su estancia en la cama sea menos molesta y le administran la medicación que le va a aliviar sus síntomas molestos. El personal de la limpieza que va a hacer que su habitación, donde va a pasar sus últimos días, esté confortable. El psicólogo que trata de ayudarle con sus propios recursos a resolver sus cuestiones pendientes y a asumir su enfermedad, y además ayuda a la familia del enfermo y a cada uno de los miembros del equipo, ya que atender a estos enfermos puede provocar ciertos síntomas del síndrome de estar quemado (burnout) que es preciso superar para poder continuar realizando nuestro acompañamiento y nuestros cuidados. El trabajador social que ayuda al enfermo y a su familia a arreglar esos asuntos burocráticos que tenía aún sin concluir. El sacerdote o el agente de pastoral que resuelve sus necesidades espirituales y le reconforta en ese momento trascendental para el enfermo. El médico que controla sus síntomas y coordina a todos los miembros del equipo para que la ayuda que le proporcionemos sea más eficaz y que, además, es su referente en todo lo concerniente a su enfermedad. Los voluntarios que alivian los momentos de soledad del enfermo, que tanto condicionan su calidad de vida, y en los que el enfermo verá la presencia de sus hijos o sus familiares que no le acompañan porque no pueden estar presentes o porque no se interesan por ellos. 




			El enfermo, lo que más necesita de los profesionales es su humanidad, su acercamiento humano, porque la ciencia ya no le va a evitar una muerte próxima. Todos vamos a ser necesarios, pero será el enfermo quien valore la importancia del papel de cada uno. Durante toda nuestra vida hemos realizado todos los intentos posibles, unas veces consiguiéndolo y otras veces no, por respetar al ser humano que está junto a nosotros. Pues bien, cuando estamos junto a una persona tan vulnerable, tan frágil, como es un enfermo en la fase final de su vida, ese respeto deberá ser exquisito. Si no queremos equivocarnos, lo que debemos hacer es cuidar a los enfermos como nos gustaría que nos cuidaran a nosotros si estuviéramos en su misma situación. 
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