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Advertencia




  

La medicina es un área en constante evolución. Aunque deben seguirse unas precauciones de seguridad estándar, a medida que aumenten nuestros conocimientos gracias a la investigación básica y clínica habrá que introducir cambios en los tratamientos y en los fármacos. En consecuencia, se recomienda a los lectores que analicen los últimos datos aportados por los fabricantes sobre cada fármaco para comprobar la dosis recomendada, la vía y duración de la administración y las contraindicaciones. Es responsabilidad ineludible del médico determinar la dosis y el tratamiento más indicado para cada paciente en función de su experiencia y del conocimiento de cada caso concreto. Ni los editores ni los directores asumen responsabilidad alguna por los daños que pudieran generarse a personas o propiedades como consecuencia del contenido de esta obra.
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		 Dedicatoria



Muchas personas me han influido personalmente y han estimulado mi interés por la medicina paliativa. En el libro se recogen las fotografías de algunas de ellas y de varios centros para rendir homenaje a su contribución a este campo. Esta lista no pretende ser exhaustiva y, por definición, refleja mis experiencias personales.
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(1787-1858)


Fundadora de Irish Sisters of Charity y del Our Lady's Hospice, Dublín, Irlanda
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Se unió a Dame Cicely Saunders en St. Christopher's Hospice en 1968; inició el primer servicio domiciliario para pacientes terminales en 1969
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Profesor y Presidente del F. T. McGraw Chair in the Treatment of Cancer; Departamento de Cuidados Paliativos y Medicina de Rehabilitación, Universidad de Texas M. D. Anderson Cancer Center
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Consultor jubilado, Profesor senior de Medicina Paliativa, Universidad de Edimburgo. Primer presidente de la Association for Palliative Medicine of Great Britain and Ireland
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Profesora de Neurología, Neurociencia y Farmacología Clínica, Weill Medical College de la Universidad de Cornell; Neuróloga clínica; Memorial Sloan-Kettering Cancer Center
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Profesor, Bristol Oncology Centre, Departamento de Medicina Paliativa, Universidad de Bristol
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(1916-2006)


Pionero del estudio de la analgesia clínica para el dolor crónico oncológico; Director de la Sección de Estudios sobre Analgesia en el Memorial Sloan-Kettering Cancer Center
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(1926-2004)


Psiquiatra, educadora y autora del revolucionario libro On Death and Dying (1969)
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(1920-2003)


Oncóloga; miembro fundador de la American Academy of Hospice and Palliative Medicine, y fundadora del International Hospice Institute (en la actualidad, International Association for Hospice and Palliative Care)
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Profesor emérito de Medicina Paliativa, Departamento de Oncología, Universidad de McGill
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Psiquiatra consultor emérito, St. Christopher's Hospice
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(1820-1910)


Pionera de la enfermería moderna y de la planificación hospitalaria; famosa por su asistencia a los soldados durante la guerra de Crimea
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(1918-2005)


Fundadora del movimiento moderno de residencias para enfermos terminales; fundadora del St. Christopher Hospice en 1967
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Profesor adjunto clínico emérito de Medicina Paliativa, Universidad de Oxford
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Director científico de la Fundación Floriani de Milán; Presidente de la Escuela Italiana de Medicina y Cuidados Paliativos
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Director médico adjunto, St. Christopher's Hospice, 1973-1985; Director médico, St. Christopher's Hospice, 1985-1993
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Bronx, Nueva York, y Brooklyn, Nueva York
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Harold's Cross, Dublín, Irlanda
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Sydenham, Londres, Reino Unido
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Declan Walsh


         

         The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine Cleveland, Ohio





La primera razón por la que me atrajo la idea de realizar un nuevo libro de Medicina paliativa editado por Elsevier fue el hecho de que se trataba de la principal editorial médica internacional. El uso de un formato moderno y atractivo, complementado con actualizaciones periódicas de los capítulos (en lugar de tratarse de un libro de texto tradicional) estimuló mi interés. La posibilidad de que el contenido del libro estuviese disponible y se pudiese descargar de Internet fue el factor decisivo para mi implicación personal. El compromiso de Elsevier de elaborar un libro de ámbito y rango verdaderamente internacionales hizo que este proyecto fuese muy excitante. Pronto nos dimos cuenta de que esta tarea sería imposible sin la colaboración de un grupo experto y diverso de editores asociados. Tuve la inmensa suerte de contar con unos colegas excepcionales para constituir el consejo editorial. Con posterioridad, reunimos a 403 autores de 23 países y seis continentes. Este ámbito internacional supone un tributo a la sofisticación de la medicina paliativa y a la creciente madurez de este campo.


El consejo editorial estableció varios objetivos esenciales para la estructura y contenido del libro, pero también para las enfermeras, trabajadores sociales y otros profesionales implicados en la disciplina de la medicina paliativa. También fuimos conscientes de que el libro (y el contenido asociado en Internet) debería servir de forma ideal como referencia y fuente de información práctica tanto para principiantes como para expertos en la práctica diaria en muchos países. Nos propusimos que el libro fuese lo más manejable posible mediante la inclusión de numerosas referencias cruzadas. Se utilizaron plantillas para ayudar a los autores a estructurar sus colaboraciones. El objetivo era tratar los retos actuales a los que se enfrenta la medicina en general, prestando atención a la medicina basada en la evidencia. También solicitamos a los autores que identificasen los puntos de controversia y las áreas prioritarias que requiriesen más investigación u otras iniciativas.


A la hora de completar un libro tan extenso como éste surgen muchas dificultades, una de la cuales se debe al amplio ámbito de la enfermedad crónica inherente a la medicina paliativa actual y al grado de agudeza y de complejidad de las enfermedades con las que tenemos contacto a diario. Otro aspecto fue la tensión inherente entre la medicina basada en la evidencia y el hecho de que en muchas áreas de la medicina paliativa no hay una forma «correcta de proceder». Por consiguiente, hemos permitido un cierto solapamiento y repetición de los planteamientos de algunos problemas comunes, sabiendo que las prácticas varían según los distintos países. Además, por desgracia, la base de evidencia de gran parte de nuestra especialidad es inadecuada en muchas áreas. Mucha de nuestra práctica se basa en observaciones clínicas cuidadosas y perspicaces de numerosos colegas de diversas disciplinas. En algunas áreas esenciales (como el uso de morfina), las evidencias respecto al tiempo no respaldaban sus observaciones y prácticas clínicas, pero perseveraron y se ha demostrado que tenían razón, lo que supone una enseñanza aleccionadora.


Quiero expresar mi gratitud al consejo editorial por su gran labor y grado de compromiso. También agradezco a los numerosos clínicos de todo el mundo que han aceptado colaborar como consultores del libro y de la página de Internet. Eoin Tiernan (Dublín) e Ilora Findlay (Cardiff) han participado en las fases iniciales. Mi colega, el Dr. Mitch Russel, será el director de la página de Internet del libro. Es para mí un placer que haya aceptado esta gran responsabilidad. También merecen un agradecimiento Lisa Clough y Karen Davey por su experta ayuda editorial y las largas horas de colaboración con este proyecto.


El personal de Elsevier, incluidas Cathy Carroll, Pamela Hetherington, y la editora de adquisiciones Kim Murphy, ha sido de gran ayuda y ha facilitado en gran medida nuestro trabajo. El consejo editorial aprecia enormemente su profesionalidad durante todo el proceso. Desde una perspectiva nacional, la medicina paliativa se reconoció por primera vez como especialidad en Estados Unidos en 2007; resulta adecuado celebrar este hecho con la culminación de este libro ahora que el año está finalizando. La medicina paliativa se ha desarrollado con rapidez a nivel internacional. Ha llegado el momento de que nuestra especialidad ocupe el lugar que le corresponde entre el resto de especialidades médicas en todos los países del mundo; tengo la esperanza de que este libro ayude en este proceso.


Quiero agradecer personalmente a Lois Horvitz y sus hijos, Michael, Peter, y Pam Schneider, por fundar el Centro de Medicina Paliativa Harry R. Horvitz en memoria de su marido y su padre, así como por su apoyo a lo largo de tantos años.


Querría dedicar este libro a Anne y Tom Walsh, a Cora, Richard, y Rory, y, en especial, a Conor, que ha afrontado una discapacidad grave irreversible con gran valor y dignidad; ha supuesto una gran lección para mí.
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Juan Manuel and Núñez Olarte


         

         Hospital General Universitario Gregorio Marañón, Madrid





Estimado lector de la edición en lengua española.


Agradezco sinceramente el tiempo que dedica a la lectura de estas líneas. En ellas pretendo destacar la especial contribución de este libro de texto de Medicina Paliativa al panorama actual de la literatura científica en Cuidados Paliativos.


El Dr. Declan Walsh, editor principal de esta obra, señala muy acertadamente en su prólogo general las particularidades de la misma, que a su juicio la convierten en referencia indiscutible en nuestro ámbito. Estoy convencido del acierto de la Editorial Elsevier en la selección de un formato muy adecuado para este libro (interactivo, de fácil manejo, visualmente atractivo, accesible por internet, con referencias cruzadas etc.).


Por otro lado y a mi entender, el aspecto más novedoso de esta obra radica en el carácter marcadamente internacional de los autores de la misma. El Comité Editorial internacional (liderado por el Dr. Walsh y en el que tuve la fortuna de participar como miembro) ha seleccionado 403 autores de 23 países diferentes. El objetivo del Comité al buscar autores de reconocido prestigio en entornos tan variados ha sido garantizar una visión equilibrada. Somos conscientes de que los Cuidados Paliativos han experimentado un desarrollo notable en las últimas décadas en bastantes países del mundo. Este crecimiento ha rebasado por fortuna las fronteras del ámbito cultural anglosajón, donde inicialmente se gestaron estos cuidados. Pensamos que un texto de referencia quedaría innecesariamente empobrecido si no reflejase adecuadamente esta rica diversidad cultural y de experiencias en la redacción.


En concreto, la presencia de 24 autores de lengua española reconoce la importancia creciente de la contribución de los programas de Cuidados Paliativos iberoamericanos al conjunto mundial. Como es habitual en libros de esta naturaleza «no están todos los que son, ni son todos los que están». Es probable que sean muchos los compañeros en España e Iberoamérica que podrían haber contribuido con igual o mayor excelencia a este trabajo. Desafortunadamente, una participación excesiva de profesionales de nuestro colectivo hispano habría desvirtuado el equilibrio del conjunto.


De todas formas, el impacto internacional de nuestra actividad profesional en nuestras instituciones iberoamericanas queda acreditado no sólo por los autores mencionados, sino por el hecho de que la editorial Elsevier haya apostado por traducir todo el texto original inglés a nuestra lengua. Estoy seguro de la enorme utilidad de esta obra para nuestros colegas de habla hispana, y confío en que con el tiempo esta edición española se recuerde como uno de los factores que contribuyeron a la «mayoría de edad» de los Cuidados Paliativos en nuestro entorno cultural.
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El editor quiere expresar su agradecimiento a las siguientes personas, que han revisado los materiales preliminares de esta primera edición de Medicina paliativa

Mohammad Zafir Al-Shahri, MD


         

         Consultant, Palliative Medicine, King Faisal Cancer Center, King Faisal Specialist Hospital and Research Center, Riyadh, Saudi Arabia



Raphael Catane, MD


         

         Professor and Chairman, Division of Oncology, Sheba Medical Center, Tel Hashomer, Israel



Kin-Sang Chan, MB BS, FCCP


         

         Chief of Service and Consultant, Pulmonary and Palliative Care Unit, Haven of Hope Hospital, Hong Kong SAR, People's Republic of China



Nessa Coyle, PhD, NP


         

         Pain and Palliative Care Service, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York, USA



Ednin Hamzah, MD


         

         Chief Executive Officer / Medical Director, Hospis Malaysia, Kuala Lumpur, Malaysia



Dr. Suresh Kumar


         

         Director, Institute of Palliative Medicine and Consultant in Palliative Medicine, WHO Demonstration Project, Calicut, Kerala, India



Yuen-Liang (Enoch) Lai, MD


         

         Associate Professor, General Education Center, Yang-Min University, Medical Director, Hospice and Palliative Care Center, Academy Faculty of Palliative Medicine, Senior Consultant, Department of Radiation Oncology, Mackay Memorial Hospital, Taipei, Taiwan



A. Merriman, MBE, FRCP


         

         Founder and Director of Policy and International Programmes, Hospice Africa, Kampala, Uganda



Kyriaki Mistakidou, MD, PhD


         

         Associate Professor in Palliative Medicine, University of Athens School of Medicine, Physician in Charge, Pain Relief and Palliative Care Unit, “Jeny Karezi” in Areteion University Hospital, Athens, Greece



Tatsuya Morita, MD


         

         Director, Department of Palliative and Supportive Care, Head, Palliative Care Team, Seirei Mikatahara General Hospital, Shizuoka, Japan



Daniela Viorica Mosoiu, MD


         

         Director for Education and National Development, Education and Resource Center for Palliative Medicine, Hospice “Casa Sperantei”, Brasov, Romania



M.R. Rajagopal, MD


         

         Professor of Pain and Palliative Medicine, SUT Academy of Medical Sciences, Chairman, Pallium India, Trivandrum, India



Zbigniew (Ben) Zylicz, MD, PhD


         

         Consultant, Medical Director, Dove House Hospice, Hull, United Kingdom
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Judith A. Aberg, MD


         

         Associate Professor of Medicine, New York University School of Medicine; Director of Virology, Bellevue Hospital Center, New York, New York


         Complicaciones del síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Amy P. Abernethy, MD


         

         Assistant Professor of Medicine and Nursing, Duke University School of Medicine; Director, Duke Cancer Care Research Program, Duke University Medical Center, Durham, North Carolina


         Toma de decisiones basada en la evidencia: retos y oportunidades; Medidas de soporte modernas en oncología



Janet L. Abrahm, MD


         

         Associate Professor of Medicine, Harvard Medical School; Director, Pain and Palliative Care Program and Palliative Care Fellowship, Dana-Farber Cancer Institute and Brigham and Women's Hospital, Boston, Massachusetts


         Náuseas, vómitos y saciedad precoz



Michael Adolph, MD


         

         Assistant Clinical Professor of Medicine and Surgery, Pain and Palliative Medicine Service, James Cancer Hospital and Solove Research Institute, Ohio State University Medical Center, Columbus, Ohio


         Dolor oncológico: intervenciones anestésicas y neuroquirúrgicas



Michael Aherne, MEd


         

         Director, Initiative Development, The Pallium Project, University of Alberta, Edmonton, Alberta, Canada


         Aprendizaje de adultos



K. Allsopp


         

         Department of Palliative Care, Sydney Cancer Centre, Concord Hospital, Concord, New South Wales, Australia


         Servicios de consulta



Rogelio Altisent, MD


         

         Associate Professor of Bioethics, Faculty of Medicine, University of Zaragoza, Zaragoza, Spain


         Tomando buenas decisiones




ⅈ Carmen Fernández Álvarez, MD


         

         Radiologist, Hospital General Universitario Gregorio Marañón, Madrid, Spain


         Exploraciones con tomografía computarizada y resonancia magnética en cuidados paliativos



Pablo Amigo, MD


         

         Assistant Clinical Professor, Division of Palliative Care Medicine, Department of Oncology, University of Alberta Faculty of Medicine; Tertiary Palliative Care Unit, Grey Nuns Community Hospital, Edmonton, Alberta, Canada


         Tos, hemoptisis y broncorrea



Wendy G. Anderson, MD, MS


         

         Assistant Professor, University of California, San Francisco, School of Medicine, San Francisco, California


         Abstención y retirada del tratamiento



Sik Kim Ang, MD


         

         Palliative Medicine Clinical Fellow, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Anamnesis y exploración física; Tenesmo, estranguria y mal olor



Tiziana Antonelli, MD


         

         Associate Professor of Pharmacology, Department of Clinical and Experimental Medicine, University of Ferrara School of Medicine, Ferrara, Italy


         Psicotrópicos



John Armstrong, MD, FRCPI


         

         Professor of Radiation Oncology, University College Dublin; Consultant Radiation Oncologist and Director of Research, St. Luke's Hospital, Dublin, Ireland


         Principios y técnicas de la radiación



Wendy S. Armstrong, MD


         

         Co-Director of HIV Care, Department of Infectious Diseases, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Síndrome de inmunodeficiencia adquirida: una perspectiva global



Robert M. Arnold, MD


         

         Professor, Department of Medicine, and Leo H. Criep Chair of Patient Care, Division of General Internal Medicine, Section of Palliative Care and Medical Ethics; Chief, Center for Bioethics and Health Law, Institute to Enhance Palliative Care, and Institute for Doctor-Patient Communication, University of Pittsburgh School of Medicine, Pittsburgh, Pennsylvania


         Abstención y retirada del tratamiento



Pilar Arranz


         

         Section of Psychology, Service of Hematology and Hemotherapy, Hospital Universitario La Paz, Madrid, Spain


         Negación y capacidad de toma de decisiones adecuadas



Koen Augustyns, Dr. Pharmaceutical Sciences


         

         Professor in Medicinal Chemistry, University of Antwerp, Antwerp, Belgium


         Principios de farmacología




ⅈ Isabel Barreiro-Meiro Sáenz-Díez, MD


         

         Radiologist, Hospital General Universitario Gregorio Marañón, Madrid, Spain


         Exploraciones con tomografía computarizada y resonancia magnética en cuidados paliativos



Pilar Barreto


         

         Madrid, Spain


         Negación y capacidad de toma de decisiones adecuadas



Debra Barton, PhD, RN


         

         Associate Professor of Oncology, Mayo Clinic, Rochester, Minnesota


         Menopausia precoz



Ursula Bates, MA


         

         Occasional Lecturer, College of Human Sciences, School of Psychotherapy, University College Dublin; Director of Psychosocial and Bereavement Services and Principal Clinical Psychologist, Blackrock Hospice, Dublin, Ireland


         Psiquiatras y psicólogos clínicos




ⅈ Jacinto Bátiz, MD


         

         Director of Palliative Care Unit, Hospital San Juan de Dios, Bilbao, Spain


         Tomando buenas decisiones



Costantino Benedetti, MD


         

         Clinical Professor, Department of Anesthesiology, The Ohio State University College of Medicine, Columbus, Ohio


         Dolor oncológico: intervenciones anestésicas y neuroquirúrgicas



Nabila Bennani-Baiti, MD


         

         Research Fellow, Taussig Cancer Institute, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Prioridades para el futuro: la agenda de investigación; Trastornos hemorrágicos y de la coagulación en el cáncer



Michael I. Bennett, MB ChB, MD, FRCP


         

         Professor of Palliative Medicine, International Observatory on End of Life Care, Institute for Health Research, Lancaster University, Lancaster, United Kingdom


         Evaluación de la movilidad



Kevin Berger, MD, MB BCh


         

         Pediatric Medical Director, Hospice of the Valley; Partner, Phoenix Pediatrics, Phoenix, Arizona


         Residencias para enfermos terminales y servicios especiales



Mamta Bhatnagar, MD


         

         Assistant Professor of Medicine, Department of Medicine, University of Pittsburgh School of Medicine; Attending Physician, Palliative Medicine, University of Pittsburgh Medical Center, Pittsburgh, Pennsylvania


         El anciano frágil



Lesley Bicanovsky, DO


         

         Associate Staff, Department of Obstetrics and Gynecology, Cleveland Clinic Lorain Family Health and Surgery Center, Lorain, Ohio


         Bienestar físico: control sintomático en pacientes moribundos



Lynda Blue, BSc, RGN, SCM, NFESC


         

         Co-ordinator, Glasgow Heart Failure Liaison Service, Western Infirmary, Glasgow, United Kingdom


         Insuficiencia cardíaca



Barton Bobb, MSN, APRN


         

         Department of Hematology/Oncology and Palliative Medicine, Virginia Commonwealth University Medical Center, Richmond, Virginia


         Fiebre y sudoración



Jean-Jacques Body, MD, PhD


         

         Professor of Medicine and Head of Department, Institut Jules Bordet, Université Libre de Bruxelles, Brussels, Belgium


         Fármacos para la hipercalcemia



Gian Domenico Borasio, MD, Dip Pall Med


         

         Chair in Palliative Medicine and Head, Motor Neurone Disease Research Group, Department of Neurology, University of Munich; Interdisciplinary Center for Palliative Medicine, Munich University Hospital, Munich, Germany


         Esclerosis lateral amiotrófica



Claudia Borreani, PhD


         

         Director, Psychology Unit, National Cancer Institute Foundation, Milan, Italy


         Carga del cuidador



Federico Bozzetti, MD


         

         Head, Department of Surgery, Hospital of Prato, Prato, Italy


         Principios y manejo del soporte nutricional en el cáncer



Valentina Bozzetti, MD


         

         Department of Pediatrics, Università Vita e Salute, Ospedale San Raffaele, Milan, Italy


         Principios y manejo del soporte nutricional en el cáncer



Jason Braybrooke, MB ChB, FRSCE


         

         Orthopedic Consultant, University Hospitals of Leicester NHS Trust, Leicester, United Kingdom


         Cirugía ortopédica paliativa



William Breitbart, MD


         

         Professor of Clinical Psychiatry, Weill Medical College of Cornell University; Chief, Psychiatry Service, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         El deseo de morir



Barry Bresnihan, MD, FRCP


         

         Professor of Rheumatology, University College Dublin; Consultant Rheumatologist, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         Trastornos musculoesqueléticos



Bert Broeckaert, PhD


         

         Coordinator, Interdisciplinary Centre for Religious Study, Catholic University, Leuven, Belgium


         Eutanasia y suicidio con ayuda médica



Eduardo Bruera, MD


         

         Department of Palliative Care and Rehabilitative Medicine, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Investigación de los síntomas



Kay Brune, MD, PhD


         

         Doerenkamp Professor, Department of Experimental and Clinical Pharmacology and Toxicology, Friedrich-Alexander-University, Erlangen-Nuremberg, Germany


         Antiinflamatorios no esteroideos



Bradley Buckhout, MD


         

         Kent Institute of Medicine and Health Sciences, University of Kent; Wisdom Hospice, Kent, United Kingdom


         Tetraplejía y paraplejía



Phyllis N. Butow, PhD, MPH


         

         Professor, School of Psychology, and Co-Director, Centre of Medical Psychology and Evidence-Based Decision Making, University of Sydney Faculty of Medicine, Sydney, New South Wales, Australia


         Decir la verdad: malas noticias



Ira Byock, MD, FAAHPM


         

         Professor of Anesthesiology and Community & Family Medicine, Dartmouth Medical School, Hanover; Director of Palliative Medicine, Dartmouth Hitchcock Medical Center, Lebanon, New Hampshire


         Principios de la medicina paliativa



Anthony Byrne, MB, FRCP


         

         Honorary Senior Lecturer, School of Medicine, Cardiff University, Cardiff; Consultant in Palliative Medicine, Marie Curie Cancer Care, Marie Curie Hospice, Penarth, Wales


         Diseño y dirección de investigaciones y ensayos clínicos



Clare Byrne, MSc, RN


         

         Advanced Nurse Practitioner, Hepatobiliary Cancer Service, University Hospital Aintree, Liverpool, United Kingdom


         Patrones del cáncer metastásico



Beryl E. Cable-Williams, MN, RN


         

         Faculty, Trent/Fleming School of Nursing, Trent University, Peterborough, Ontario, Canada


         La muerte en la sociedad moderna



Sarah E. Callin, MB ChB, FRCP


         

         Specialist Registrar in Palliative Medicine, St. Gemma's Hospice, Leeds, United Kingdom


         Evaluación de la movilidad



David Casarett, MD, MA


         

         Associate Professor, University of Pennsylvania School of Medicine; Physician, Philadelphia Veterans Affairs Medical Center, Philadelphia, Pennsylvania


         Principios de bioética



David Casper


         

         Research Assistant, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Uso de opioides en pacientes consumidores de drogas o alcohol



Eric J. Cassell, MD


         

         Clinical Professor of Public Health, Weill Medical College of Cornell University, New York, New York; Adjunct Professor of Medicine, McGill University Faculty of Medicine, Montreal, Quebec, Canada


         Sufrimiento



Barrie Cassileth, PhD, MS


         

         Chief, Integrative Medicine Service , Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Medicina integradora: terapias complementarias



Emanuele Castagno, MD


         

         Attending Physician, Department of Pediatrics, University of Turin; Regina Margherita Children's Hospital, Turin, Italy


         Cáncer en la edad infantil



Carlos Centeno, MD, PhD


         

         Associate Professor of Palliative Care, Faculty of Medicine, University of Nevarra; Palliative Medicine Consultant, University of Nevarra Clinic, Pamplona, Spain


         Desarrollo de estándares nacionales e internacionales



Walter Ceranski, MD


         

         Kent Institute of Medicine and Health Sciences, University of Kent; Wisdom Hospice, Kent, United Kingdom


         Tetraplejía y paraplejía



Lucas Ceulemans, MD


         

         Department of General Practice, University of Antwerp, Antwerp; General Practitioner and Palliative Consultant, Palliatief Netwerk Mechelen, Mechelen, Belgium


         Nutrición en medicina paliativa



Meghna Chadha, MD


         

         Radiology Institute, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Radiología intervencionista



Bruce H. Chamberlain, MD, FACP, FAAHPM


         

         Director, Palliative Consultations, and Chief Medical Officer, Harmony Home Health and Hospice, Murray, Utah


         Obstrucción de las vías respiratorias



Eric L. Chang, MD


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Victor T. Chang, MD, FACP


         

         Associate Professor of Medicine, University of Medicine & Dentistry of New Jersey, Newark; Senior Attending Physician, Section of Hematology Oncology, Veterans Affairs New Jersey Health Care System, East Orange, New Jersey


         Evaluación cuantitativa y cualitativa de los síntomas



Harvey Max Chochinov, MD, PhD


         

         Professor, Departments of Psychiatry, Family Medicine (Division of Palliative Care), and Community Health Sciences, and Tier 1 Canada Research Chair in Palliative Care, University of Manitoba Faculty of Medicine; Director, Manitoba Palliative Care Research Unit, CancerCare Manitoba, Winnipeg, Manitoba, Canada


         Depresión



Edward Chow, MB BS, PhD, FRCPC


         

         Associate Professor, University of Toronto Faculty of Medicine; Radiation Oncologist, Odette Cancer Centre, Sunnybrook Health Sciences Center, Toronto, Ontario, Canada


         Radioterapia paliativa; Cirugía ortopédica paliativa



Grace Christ, DSW


         

         Professor of Social Work, Columbia University of School of Social Work, New York, New York


         Duelo de los progenitores y de los niños



Katherine Clark, MB BS, FRACP, FAChPM


         

         School of Medicine, The University of Notre Dame Australia; Senior Lecturer and Senior Staff Specialist, Cunningham Centre for Palliative Care, Sacred Heart Facility, St. Vincent's Master Health, Sydney, New South Wales, Australia


         Emergencias en cuidados paliativos



Stephen Clarke, MB BS, PhD, FRACP


         

         Professor of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine; Senior Staff Specialist in Medical Oncology and Head of Pharmacology, Sydney Cancer Centre, Concord, New South Wales, Australia


         Nutrición clínica



Josephine M. Clayton, PhD, MB BS (hons)


         

         Senior Lecturer and Cancer Institute New South Wales Clinical Research Fellow, University of Sydney Faculty of Medicine, Sydney; Head of Department and Staff Specialist, Department of Palliative Care, Royal North Shore Hospital, St. Leonard's, New South Wales, Australia


         Decir la verdad: malas noticias



James F. Cleary, MD


         

         Director, Palliative Medicine Program, and Program Leader, Cancer Control Program, Paul P. Carbone Comprehensive Cancer Center, University of Wisconsin School of Medicine and Public Health; Palliative Care Program, University of Wisconsin Comprehensive Cancer Center, Madison, Wisconsin


         Epidemiología del cáncer



Lawrence J. Clein, MB, BS, FRCSC, ABHPM


         

         Clinical Professor of Family Medicine, University of Saskatchewan College of Medicine, Saskatoon; Medical Director, Palliative Care Services, Regina Qu'Appelle Health Region, Regina, Saskatchewan, Canada


         Edema



Katri Elina Clemens, MD, PhD


         

         Department of Science and Research, Centre for Palliative Medicine, University of Bonn; Department of Anesthesiology, Intensive Care, Palliative Medicine and Pain Therapy, Malteser Hospital Bonn, Bonn, Germany


         Historia de las residencias para enfermos terminales



Libby Clemens, APN


         

         Symptom Care Team, Blount Memorial Hospital, Maryville, Tennessee


         Sedación paliativa



Robert Colebunders, MD, PhD


         

         Professor of Infectious Diseases, Institute of Tropical Medicine and University of Antwerp, Antwerp, Belgium


         Infecciones fatales y fulminantes; Biología e historia natural del síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Steven R. Connor, PhD


         

         Vice President for Research and International Development, National Hospice and Palliative Care Organization, Alexandria, Virginia


         Medicina paliativa en instituciones



Viviane Conraads, MD, PhD


         

         Professor, Head Lecturer, Department of Medicine, University of Antwerp, Wilrijk-Antwerp; Cardiologist and Deputy Head, Department of Cardiology, University Hospital, Antwerp, Belgium


         Pruebas de la función cardíaca



Colm Cooney, MD, FRCPI, MRCPsych


         

         Lecturer, University College Dublin; Consultant Psychogeriatrician, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         El cerebro senil y la demencia



Massimo Costantini, MD


         

         Visiting Professor in Palliative Care, Department of Palliative Care, Policy, and Rehabilitation, King's College, London; Regional Palliative Care Network, National Cancer Research Institute, Genoa, Italy


         Investigación sobre los servicios sanitarios



Azucena Couceiro, MD, PhD


         

         Professor of Bioethics and History of Medicine, Universidad Autónoma de Madrid, Madrid, Spain


         Ética y práctica clínica



Holly Covington, PhD, RN, FNP


         

         Advanced Nurse Practitioner, West Slope Mental Health Stabilization Center, Grand Junction, Colorado


         Aproximación psicológica y psiquiátrica



John D. Cowan, MD


         

         Medical Director, Palliative Care Hospice, Blount Memorial Hospital, Maryville; Medical Director, Palliative Care, University of Tennessee Medical Center, Knoxville, Tennessee


         Sedación paliativa



Patrick Coyne, MSN, RN


         

         Virginia Commonwealth University Medical Center, Richmond, Virginia


         Fiebre y sudoración



Garnet Crawford, MD, CCFP


         

         Lecturer, Department of Family Medicine, University of Manitoba Faculty of Medicine; Consultant in Palliative Medicine, Winnipeg Regional Health Authority, Winnipeg, Manitoba, Canada


         Laxantes



Brian Creedon, MB BCh, BAO, MRCPI


         

         Medical Tutor, University College Dublin and Trinity College Dublin; Medical Tutor, Education and Research Department, Our Lady's Hospice, Dublin, Ireland


         Efectos secundarios y sobredosis de opioides



Hilary Cronin, MB, BAO, BCh, MRCPI


         

         Senior Lecturer, Medical Gerontology, and Research Fellow, Trinity College Dublin; Senior Lecturer, Medical Gerontology, St. James's Hospital, Dublin, Ireland


         Biología y fisiología del envejecimiento



Garret Cullen, MB BCh, MRCPI


         

         Specialist Registrar in Gastroenterology, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         Endoscopia digestiva



Jennifer E. Cummings, MD


         

         Director, Electrophysiology Research, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Arritmias



David C. Currow, B Med, MPH, FRACP


         

         Professor, Department of Palliative and Supportive Services, Flinders University School of Medicine, Adelaide, South Australia, Australia


         Emergencias en cuidados paliativos; Toma de decisiones basada en la evidencia: retos y oportunidades



Paul J. Daeninck, MD, MSc, FRCPC


         

         Assistant Professor, Departments of Internal Medicine and Family Medicine, University of Manitoba Faculty of Medicine; Site Coordinator, Symptom Management Disease Site Chair, Taché Site, CancerCare Manitoba/Winnipeg Regional Health Authority, Winnipeg, Manitoba, Canada


         Laxantes



Pamela Dalinis, MA, RN


         

         Director, Education, Midwest Palliative and Hospice CareCenter, Glenview, Illinois


         Desarrollo curricular



Prajnan Das, MD, MPH


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Mellar P. Davis, MD, FCCP


         

         Director of Research, Palliative Medicine, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Taussig Cancer Center, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Determinación de la nutrición y la hidratación; Neurofarmacología y psicofarmacología



Sara N. Davison, MD, MSc, FRCPC


         

         Associate Professor of Medicine, Division of Nephrology and Immunology, University of Alberta Faculty of Medicine, Edmonton, Alberta, Canada


         Insuficiencia renal



Catherine Deamant, MD


         

         Assistant Professor, Rush Medical College of Rush University; Director, Palliative Care Program, John H. Stroger, Jr., Hospital of Cook County, Chicago, Illinois


         Desarrollo curricular



Liliana de Lima, MD, MHA


         

         Director, International Association for Hospice and Palliative Care, Houston, Texas


         Desarrollo de programas: una perspectiva internacional



Conor P. Delany, MD, PhD, FRCSI, FACS


         

         Professor of Surgery, and Chief, Division of Colorectal Surgery, Case Western Reserve University, University Hospitals Case Medical Center, Cleveland, Ohio


         Estomas y fístulas



Peter Demeulenaere, MD


         

         Assistant Teaching, Department of Family Medicine and Palliative Care, University of Antwerp; Medical Staff, Palliative Care Unit, Sint-Augustinus General Hospital, Antwerp, Belgium


         Ascitis maligna



Lena Dergham, MD


         

         Hospitalist, Lutheran Hospital, Cleveland, Ohio


         Imagen corporal y sexualidad



Noël Derycke, MD


         

         Department of General Practice, University of Antwerp; General Practitioner and Palliative Consultant, Palliatieve Hulpverlening Antwerpen, Antwerp, Belgium


         Nutrición en medicina paliativa



Rajeev Dhupar, MD


         

         Resident, General Surgery, University of Pittsburgh Medical Center, Pittsburgh, Pennsylvania


         Tratamiento paliativo de la obstrucción de la vía aérea: traqueostomía y endoprótesis en la vía aérea



Mario Dicato, MD, FRCP (Edin)


         

         Professor of Internal Medicine, Luxembourg Medical Center; Head, Department of Hematology and Oncology, Centre Hospitalier Luxembourg, Luxembourg City, Luxembourg


         Síndrome de la vena cava



Edwin D. Dickerson, PhD, MSc, MBA


         

         Boehringer Ingelheim Pharmaceuticals, Inc., Ridgefield, Connecticut


         Interacciones, reacciones adversas y tratamiento



Andrew Dickman, MD


         

         Senior Clinical Pharmacist, Marie Curie Hospice, Liverpool, United Kingdom


         Papel del farmacéutico clínico



Maria Dietrich, Diplom-Heilpädagogin, MA


         

         Department of Communication Science and Disorders, University of Pittsburgh School of Health and Rehabilitation Sciences, Pittsburgh, Pennsylvania


         Disfunción autónoma (neurovegetativa)



Pamela Dixon


         

         Rehabilitation Manager, Physical Medicine and Rehabilitation, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Terapia ocupacional y fisioterapia



Philip C. Dodd, MB BCh, BAO, MSc, MRCPsych


         

         Lecturer in the Psychiatry of Intellectual Disability, Department of Psychiatry, University of Dublin, Trinity College; Consultant General Adult Psychiatrist, St. Michael's House; Research Associate, Centre for Disability Studies, University College Dublin, Dublin, Ireland


         Discapacidad intelectual congénita



James T. D'Olimpio, MD


         

         Assistant Professor of Medicine, New York University School of Medicine, New York; Director, Supportive/Palliative Care Programs in Oncology; Cancer Pain and Symptom Management Services; Don Monti Division of Medical Oncology and Division of Hematology, North Shore University Hospital, Manhasset, New York


         Fisiología de la nutrición y el envejecimiento



Per Dombernowsky, MD, DMSci


         

         Emeritus Associate Professor, University of Copenhagen, Copenhagen; Department of Oncology, Herlev University Hospital, Herlev, Denmark


         Complicaciones de la quimioterapia



Michael Dooley, BPharm, DipPharm


         

         Professor of Clinical Pharmacy, Department of Pharmacy Practice, Victorian College of Pharmacy, Monash University, Parkville; Director of Pharmacy, Bayside Health, Melbourne, Victoria, Australia


         Prescripción



Deborah Dudgeon, MD, FRCPC


         

         W. Ford Connell Professor of Palliative Care Medicine and Professor of Medicine and Oncology, Departments of Medicine and Oncology, Queen's University School of Medicine, Kingston; Director, Palliative Care Medicine Program, Queen's University, Kingston; Provincial Program Head, Palliative Care, Cancer Care Ontario, Toronto, Ontario, Canada


         Disnea



Geoffrey P. Dunn, MD, FACS


         

         Attending Physician, Department of Surgery; Medical Director, Palliative Care Consultation Service, Hamot Medical Center, Erie, Pennsylvania


         Cirugía paliativa



David Dunwoodie, MB BS, FRACP


         

         Consultant Physician, Sir Charles Gairdner Hospital, Perth, Western Australia, Australia


         Antieméticos



Jane Eades, RN, BA(Hons), DipN


         

         Clinical Nurse Specialist, Marie Curie Hospice Hampstead, London, United Kingdom


         Aproximación a la rehabilitación



Badi El Osta, MD


         

         Department of Palliative Care and Rehabilitative Medicine, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Investigación de los síntomas



Katja Elbert-Avila, MD


         

         Medical Instructor, Department of Medicine, Duke University Medical Center, Durham, North Carolina


         Problemas en la comunicación



John Ellershaw, MA, FRCP


         

         Professor of Palliative Medicine, University of Liverpool; Director, Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool, Liverpool, United Kingdom


         Estándares de asistencia



Bassam Estfan, MD


         

         Clinical Associate, Palliative Medicine Staff, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         
Hemorragia persistente o repetida; Antiácidos; Broncodilatadores y supresores de la tos; Indigestión; Insuficiencia respiratoria




Louise Exton, MB BS, MRCP, MSc


         

         Consultant in Palliative Medicine, Harris HospisCare, Caritas House, Kent, United Kingdom


         Corticoides



Alysa Fairchild, BSc, PGDip(Epi), MD, FRCPC


         

         Assistant Professor, Department of Radiation Oncology, University of Alberta Faculty of Medicine; Clinical Leader, RAPRP, Department of Radiation Oncology, Cross Cancer Institute, Edmonton, Alberta, Canada


         Radioterapia paliativa



Matthew Farrelly, PhD, MSW


         

         Co-ordinator of Social Work and Bereavement Services, St. Francis Hospice, Dublin, Ireland


         Familias angustiadas



Konrad Fassbender, PhD


         

         Assistant Professor, Division of Palliative Care Medicine, University of Alberta Faculty of Medicine and Dentistry, Edmonton, Alberta, Canada


         Evaluación económica basada en la evidencia



Jason Faulhaber, MD


         

         Clinical Instructor, Harvard Medical School; Medical Provider, Fenway Community Health, Boston, Massachusetts


         Complicaciones del síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Kenneth C.H. Fearon, MB ChB (Hons), MD, FRCS (Glas), FRCS (Ed), FRCS (Eng)


         

         Professor of Surgical Oncology, Department of Clinical and Surgical Sciences (Surgery), University of Edinburgh, Royal Infirmary, Edinburgh, United Kingdom


         Síndrome de anorexia-caquexia



Lynda E. Fenelon, MD, FRCPI, FRCPath


         

         Consultant Microbiologist, University College Dublin; Consultant Microbiologist, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         Prevención y control de las infecciones



Peter F. Ferson, MD


         

         Professor of Surgery, University of Pittsburgh School of Medicine; Professor of Surgery, University of Pittsburgh Medical Center, Pittsburgh, Pennsylvania


         Tratamiento paliativo de la obstrucción de la vía aérea: traqueostomía y endoprótesis en la vía aérea



Petra Feyer, MD


         

         Klinik für Strahlentherapie, Radioonkologie und Nuklearmedizin, Vivantes—Netzwerk fur Gesundheit, Berlin, Germany


         Medicina nuclear



Marilene Filbet, MD


         

         Chief, Palliative Care Unit, Centre Hospitalo-Universitaire de Lyon, Hôpital de la Croix Rousse, Lyon, France


         Tratamiento sintomático



Pam Firth, CSW, ASW


         

         Head of Family Support and Deputy Director of Hospice Services, Isabel Hospice, Welwyn Garden City, United Kingdom; Board Member of the European Association for Palliative Care, Milan, Italy


         Angustia espiritual



Susan F. FitzGerald, MD, MPH, MRCPI, MRCPath


         

         Special Lecturer in Microbiology, University College Dublin; Clinical Microbiologist, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         Prevención y control de las infecciones



Hugh D. Flood, Mch, FRCSI


         

         Consultant Urologist, Department of Urology, Mid-Western Regional hospital, Limerick, Ireland


         Incontinencia: urinaria y fecal



Francesca Crippa Floriani, MD


         

         President, Italian Federation for Palliative Care; President, Associazione Amici Fondazione Floriani, Milan, Italy


         Asistencia pública y servicios de ayuda a la comunidad



Paul J. Ford, PhD


         

         Assistant Professor, Division of Medicine, Cleveland Clinic Lerner College of Medicine of Case Western Reserve University; Associate Staff (Bioethics and Neurology), Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Consultor ético en medicina paliativa



Barry Fortner, PhD


         

         Adjunct, Department of Graduate Psychology, University of Memphis, Memphis, Tennessee; Senior Vice President, Scientific Affairs and Provider Services, P4 Healthcare, Ellicott City, Maryland


         Medidas de soporte modernas en oncología



Darlene Foth, MA, ATR-BC, LSW


         

         Adjunct Faculty, Ursuline College, Pepper Pike; Art Therapist, University Hospitals of Cleveland, Cleveland, Ohio


         Musicoterapeutas y arteterapeutas



Bridget Fowler, PharmD


         

         Clinical Assistant Professor, Department of Pharmacy Practice, Bouve College of Health Sciences, Northeastern University; Clinical Pharmacy Specialist, Pain and Palliative Care Program, Dana-Farber Cancer Institute, Boston, Massachusetts


         Náuseas, vómitos y saciedad precoz



Karen Frame, MB BS, MSc, MRCP, DTM&H


         

         Specialist Registrar, Palliative Medicine, Hospice Africa Uganda, Kampala, Uganda, and Michael Sobell House, Mount Vernon Hospital, Northwood, Middlesex, United Kingdom


         Infecciones fatales y fulminantes; Biología e historia natural del síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Thomas G. Fraser, MD, FACP


         

         Assistant Professor of Medicine, Cleveland Clinic Lerner College of Medicine of Case Western Reserve University; Department of Infectious Disease, Healthcare Epidemiology Office, Quality and Patient Safety Institute, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Uso de antimicrobianos en el enfermo moribundo



Fred Frost, MD


         

         Associate Professor of Medicine, Cleveland Clinic Lerner College of Medicine of Case Western Reserve University; Director of Hospital Rehabilitation Services, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Ictus



Michael J. Fulham, MB BS, FRACP


         

         Professor, Department of Medicine, Faculty of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine; Adjunct Professor, School of Information Technologies, University of Sydney Faculty of Medicine; Director, Molecular Imaging, and Clinical Director for Medical Imaging, Royal Prince Alfred Hospital, Sydney, New South Wales, Australia


         Tomografía por emisión de positrones



Pierre R. Gagnon, MD, FRCPC


         

         Associate Professor, Laval University Faculty of Pharmacy; Psychiatrist, L'Hôtel-Dieu de Québec; Director of Research, Maison Michel-Sarrazin; and Researcher, Centre de Recherche Université Laval Robert-Giffard, Quebec City, Quebec, Canada


         Delirium y psicosis



Lisa M. Gallagher, MA, MT


         

         Adjunct Faculty, Cleveland Music Therapy Consortium; Music Therapist, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Musicoterapeutas y arteterapeutas



Maureen Gambles, BSc


         

         Senior Research Fellow, Marie Curie Palliative Care Institute Liverpool, Liverpool, United Kingdom


         Estándares de asistencia



Subhasis K. Giri, MCh, FRCSEd, FRCSI


         

         Senior Specialist Registrar, Department of Urology and Renal Transplantation, Beaumont Hospital, Dublin, Ireland


         Incontinencia: urinaria y fecal



Paul Glare, MB BS, MM, FRACP


         

         Clinical Associate Professor, Department of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine, Sydney; Head, Department of Palliative Care, Sydney Cancer Centre, Royal Prince Alfred Hospital, Camperdown, New South Wales, Australia


         Principios de investigación en medicina paliativa; Servicios de consulta; Determinación del pronóstico; Antieméticos



Cynthia R. Goh, PhD, FRCP, FAChPM


         

         Associate Professor and Centre Director, Lien Centre for Palliative Care, Duke–National University of Singapore Medical School; Senior Consultant and Head, Department of Palliative Medicine, National Cancer Centre Singapore, Republic of Singapore


         Cultura, identidad étnica y enfermedad subjetiva




ⅈ Xavier Gómez-Batiste, MD, PhD


         

         Corporative Director of Education and Training, Institut Català d'Oncologia, University of Barcelona and L'Hospitalet de Llobregat; Director, World Health Organization Centre for Public Health Palliative Care Programmes, Barcelona, Spain


         Medicina paliativa. Perspectiva global: cierre de la brecha entre saber y hacer; Medicina paliativa: modelos de organización; Desarrollo de programas: medicina paliativa y servicios de salud pública; Unidades de cuidados paliativos de agudos



Leah Gramlich, MD


         

         Associate Professor, University of Alberta Faculty of Medicine; Chief, Division of Gastroenterology, Royal Alexandra Hospital; Medical Director, Regional Nutrition Services, Capital Health, Edmonton, Alberta, Canada


         Equipo de soporte nutricional



Luigi Grassi, MD


         

         Professor and Chair of Psychiatry, Section of Clinical Psychiatry, University of Ferrara School of Medicine; Director, University Psychiatry Unit, S. Anna University Hospital, Ferrara, Italy


         Psicotrópicos



Phyllis A. Grauer, PharmD


         

         Marie Curie Hospice, Liverpool, United Kingdom


         Papel del farmacéutico clínico



Claire Green, MSc, PhD


         

         Christie Hospital, Manchester, United Kingdom


         Buena comunicación: pacientes, familiares y profesionales



Gareth Griffiths


         

         Marie Curie Palliative Care Institute, Marie Curie Hospice, Liverpool, United Kingdom


         Diseño y dirección de investigaciones y ensayos clínicos



Yvona Griffo, MD


         

         Neurologist, Pain and Palliative Care Service, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Complicaciones neurológicas



Hunter Groninger, MD


         

         Assistant Professor, Medical Education, University of Virginia School of Medicine, Charlottesville, Virginia; Senior Medical Director, Capital Hospice; Consulting Physician, Capital Palliative Care Consultants, Washington, DC


         Convulsiones y trastornos del movimiento



David A. Gruenewald, MD


         

         Associate Professor of Medicine, Division of Gerontology and Geriatric Medicine, University of Washington School of Medicine; Medical Director, Palliative Care and Hospice Service, Geriatrics and Extended Care Service, Veterans Affairs Puget Sound Health Care System, Seattle, Washington


         Esclerosis múltiple



Jyothirmai Gubili, MS


         

         Assistant Editor, Integrative Medicine Service, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Medicina integradora: terapias complementarias



Terence L. Gutgsell, MD


         

         Cleveland Clinic, Cleveland Ohio


         Anamnesis y exploración física; Principios del control de síntomas



Elizabeth Gwyther, MD


         

         Senior Lecturer in Palliative Medicine, University of Cape Town, Cape Town, South Africa


         Cuidados paliativos para niños y adolescentes con virus de la inmunodeficiencia humana/síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Paul S. Haber, MD, FRACP, FAChAM


         

         School of Public Health, University of Sydney Faculty of Medicine; Drug Health Services, Royal Prince Alfred Hospital, Sydney, New South Wales, Australia


         Abuso de alcohol y drogas



Achiel Haemers, Dr. Pharmaceutical Sciences


         

         Professor of Pharmacology, University of Antwerp, Antwerp, Belgium


         Principios de farmacología



Mindi C. Haley, BA


         

         Research Assistant, Pharmacy Practice and Science, University of Kentucky College of Medicine, Lexington, Kentucky


         Uso de opioides en pacientes consumidores de drogas o alcohol



Mazen A. Hanna, MD


         

         Associate Staff, Section of Heart Failure and Cardiac Transplant, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Diuréticos



Janet R. Hardy, MD, FRACP


         

         Professor in Palliative Medicine, University of Queensland; Director of Palliative Care, Mater Health Services, Brisbane, Queensland, Australia


         Principios de investigación en medicina paliativa; Opiáceos; Opioides para el dolor oncológico



Jodie Haselkorn, MD, MPH


         

         Associate Professor of Rehabilitation Medicine, University of Washington School of Medicine; Adjunct Associate Professor of Epidemiology, University of Washington School of Public Health; Director, MS Center of Excellence West, Veterans Affairs Puget Sound Health Care System, Seattle, Washington


         Esclerosis múltiple



Katherine Hauser, MB BS (Hons), FRACGP


         

         Research Fellow, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Desarrollo de un grupo de investigación; Prioridades para el futuro: la agenda de investigación; Anamnesis y exploración física; Evaluación clínica de los síntomas



Cathy Heaven, MSc, PhD


         

         Senior Trainer and Manager, Maguire Communication Skills Training Unit, Christie Hospital, Manchester, United Kingdom


         Buena comunicación: pacientes, familiares y profesionales



Michael Herman, DO


         

         Instructor of Medicine and Fellow in Gastroenterology, University of South Alabama Medical School, Mobile, Alabama


         Trasplante de órganos



Jørn Herrstedt, MD, DMSci


         

         Professor in Clinical Oncology, University of Southern Denmark; Head, Urologic Gynecologic Oncology and Supportive Care, Department of Oncology, Odense University Hospital, Odense, Denmark


         Complicaciones de la quimioterapia



Stephen Higgins, MB Bch, BAO, MRCPI


         

         Consultant in Palliative Medicine, Tallaght Hospital and Our Lady's Hospice, Dublin, Ireland


         Antidepresivos y psicoestimulantes



Irene J. Higginson, BMedSci, BMBS, PhD, FFPHM, FRCP


         

         Professor of Palliative Care and Policy, King's College; Honorary Consultant in Palliative Medicine, King's College Hospital; Scientific Director, Cicely Saunders International, London, United Kingdom


         Investigación sobre los servicios sanitarios



Joanne M. Hilden, MD


         

         Chair, Department of Pediatric Hematology/Oncology; Medical Director, Pediatric Palliative Care, Cleveland Clinic Children's Hospital, Cleveland, Ohio


         Recién nacidos, niños y adolescentes



Kathryn L. Hillenbrand, MA


         

         Faculty Specialist II and Coordinator, Charles Van Riper Language, Speech and Hearing Clinic, Department of Speech Pathology and Audiology, Western Michigan University, Kalamazoo, Michigan


         Disfagia



Burkhard Hinz, PhD


         

         Professor of Toxicology and Pharmacology and Head, Institute of Toxicology and Pharmacology, University of Rostock, Rostock, Germany


         Antiinflamatorios no esteroideos



Jade Homsi, MD


         

         Assistant Professor of Medicine, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Epidemiología y asociaciones de síntomas



Kerry Hood


         

         Marie Curie Palliative Care Institute, Marie Curie Hospice, Liverpool, United Kingdom


         Diseño y dirección de investigaciones y ensayos clínicos



Juliet Y. Hou, MD


         

         Associate Staff, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Equipo médico duradero



Guy Hubens, MD, PhD


         

         University of Antwerp Faculty of Medicine, Antwerp; Vice-Chairman, Department of Abdominal Surgery, University Hospital of Antwerp, Edegem, Belgium


         Principios y práctica de la oncología quirúrgica



Peter Hudson, MD


         

         Associate Professor, School of Nursing and Social Work, Faculty of Medicine, Dentistry and Health Sciences, University of Melbourne, Carlton; Deputy Director Centre for Palliative Care, St. Vincent's Hospital Melbourne, Fitzroy, Victoria, Australia


         Evaluación de la familia y de los cuidadores



John G. Hughes, BSc(Hons), PhD


         

         CECo Research Fellow, Academic Palliative and Supportive Care Studies Group, University of Liverpool, United Kingdom


         Investigación psicosocial



John Hunt, RN


         

         Lead Clinician, Trent Hospice Audit Group (THAG), Trent Palliative Care Centre, Sheffield, United Kingdom


         Servicios de consulta



Craig A. Hurwitz, MD


         

         Clinical Professor of Pediatrics, University of Vermont College of Medicine, Burlington, Vermont; Director, Maine Medical Center for Pain and Palliative Care, Maine Medical Center, Portland, Maine


         Recién nacidos, niños y adolescentes



James Ibinson, MD, PhD


         

         Resident in Anesthesiology, University of Pittsburgh School of Medicine, Pittsburgh, Pennsylvania


         Dolor oncológico: intervenciones anestésicas y neuroquirúrgicas



Nora Janjan


         

         Professor of Radiation Oncology, Baylor College of Medicine; Radiation Oncologist, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Birgit Jaspers, MD


         

         Department of Science and Research, Centre for Palliative Medicine, University of Bonn, Bonn, Germany


         Historia de las residencias para enfermos terminales



Thomas Jehser


         

         Department of Palliative Medicine, Gemeinschaftskrankenhaus Havelhöhe, Berlin, Germany


         Estertores pre mórtem



A. Mark Joffe, MD


         

         Royal Alexandra Hospital, Edmonton, Alberta, Canada


         Infecciones adquiridas en el entorno de los cuidados sanitarios



Laurence John, MB BS, MD, MRCP, DTM&H


         

         Specialist Registrar Infectious Diseases and General Medicine, Infectious Disease Institute, Kampala, Uganda


         Biología e historia natural del síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Jennie Johnstone, MD


         

         Clinical Lecturer and Clinical Infectious Disease Research Fellow, University of Alberta Faculty of Medicine, Edmonton, Alberta, Canada


         Infecciones adquiridas en el entorno de los cuidados sanitarios



J. Stephen Jones, MD


         

         Associate Professor of Surgery (Urology), Glickman Urological and Kidney Institute, Cleveland Clinic Lerner College of Medicine of Case Western Reserve University, Cleveland, Ohio


         Complicaciones genitourinarias en oncología paliativa



Javier R. Kane, MD


         

         Director, Palliative Medicine and End-of-Life Care, St. Jude Children's Research Hospital, Memphis, Tennessee


         Adaptación psicológica del niño moribundo



Matthew T. Karafa, PhD


         

         Research Associate, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Bioestadística y epidemiología



Andrew P. Keaveny, MD, FRCPI


         

         Assistant Professor of Medicine, Mayo Clinic College of Medicine, Rochester, Minnesota; Consultant Physician, Mayo Clinic, Jacksonville, Florida


         Trasplante de órganos



Dorothy M.K. Keefe, MB BS, MD


         

         Department of Medical Oncology, Royal Adelaide Hospital Cancer Centre, Royal Adelaide Hospital, Adelaide, South Australia, Australia


         Complicaciones orales del cáncer y su tratamiento



Catherine McVearry Kelso, MD


         

         Assistant Professor of Internal Medicine, Virginia Commonwealth University School of Medicine; Medical Director, Hospice and Palliative Care, McGuire Veterans Affairs Medical Center, Richmond, Virginia


         Fármacos para la diarrea



Rose Anne Kenny, MB BCH, MD


         

         Professor of Geriatric Medicine, Trinity College Dublin, Dublin, Ireland


         Biología y fisiología del envejecimiento



Martina Kern, MD


         

         University Lecturer in Palliative Medicine, University of Bonn; Head of Bereavement Service Project for Children and Youth, Center for Palliative Medicine, Malteser Hospital Bonn/Rhein-Sieg, Bonn, Germany


         Sexualidad e intimidad en los pacientes en estado crítico



Dilara Seyidova Khoshknabi, MD


         

         Research Fellow, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Taussig Cancer Center, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Prioridades para el futuro: la agenda de investigación; Fármacos para las mioclonías y los temblores; Espasmos musculares; Insomnio y pesadillas



Jordanka Kirkova, MD


         

         Research Fellow, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Taussig Cancer Institute, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Prioridades para el futuro: la agenda de investigación; Medición de la calidad de vida



Kenneth L. Kirsh, PhD


         

         Assistant Professor, Pharmacy Practice and Science, University of Kentucky College of Medicine, Lexington, Kentucky


         Uso de opioides en pacientes consumidores de drogas o alcohol



David W. Kissane, MD, MPM, FRANZCP, FAChPM


         

         Alfred P. Sloan Chair and Chairman, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Duelo y aflicción



Eberhard Klaschik, MD, PhD


         

         Department of Science and Research, Centre for Palliative Medicine, University of Bonn; Department of Anesthesiology, Intensive Care, Palliative Medicine, and Pain Therapy, Malteser Hospital Bonn, Bonn, Germany


         Historia de las residencias para enfermos terminales



Seref Komurcu, MD


         

         Associate Professor of Medicine, Department of Medical Oncology, Gülhane Military Medical Academy; Head of Medical Oncology Section, Bayindir Hospital, Ankara, Turkey


         Biología del cáncer



Kandice Kottke-Marchant, MD, PhD


         

         Chair, Department of Pathology, Cleveland Clinic Lerner College of Medicine of Case Western Reserve University; Chair, Pathology and Laboratory Medicine Institute, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Trastornos hemorrágicos y de la coagulación en el cáncer



Kathryn M. Kozell, MScN, ACNP, ET, RN


         

         Associate Professor, University of Windsor Faculty of Nursing, Windsor; Associate Professor, University of Western Ontario School of Nursing; Associate Professor, University of Western Ontario School of Physical Therapy; Coordinator, Disease Site Team/Disease Site Team Council, London, Ontario, Canada


         Úlceras de decúbito y cuidados de las heridas



Sunil Krishnan, MD


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Deborah Kuban, MD, FACR


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Damian A. Laber, MD, FACP


         

         Associate Professor of Medicine, University of Louisville; Scientist, James Graham Brown Cancer Center, Louisville, Kentucky


         Insuficiencia medular



Ruth L. Lagman, MD, MPH


         

         Director of Clinical Services, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Cleveland Clinic Taussig Center, Cleveland Ohio


         El negocio de la medicina paliativa: asistencia de calidad en un entorno difícil; Infecciones en medicina paliativa



Rajesh V. Lalla, PhD, BDS, CCRP


         

         Assistant Professor of Oral Medicine, Department of Oral Health and Diagnostic Sciences, University of Connecticut School of Dental Medicine; Division of Oral Medicine, School of Dental Medicine; Attending Staff, John Dempsey Hospital; Member, Head and Neck/Oral Oncology Program, Neag Comprehensive Cancer Center, Farmington, Connecticut


         Síntomas orales



Deforia Lane, PhD


         

         Resident Director of Music Therapy, University Hospitals of Cleveland Ireland Cancer Center, Cleveland, Ohio


         Musicoterapeutas y arteterapeutas



Philip J. Larkin, PhD, RGN


         

         Senior Lecturer in Nursing Studies (Palliative Care), School of Nursing and Midwifery Studies, National University of Ireland, Galway, Ireland


         Personal de enfermería



Wael Lasheen, MD


         

         Research Fellow, Taussig Cancer Center, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Prioridades para el futuro: la agenda de investigación; Enfermedades hepáticas y renales



Karen Laurence


         

         Assistant Clinical Professor of Medicine, Case Western Reserve School of Medicine; Adjunct Professor, Frances Payne Bolton School of Nursing


         Tratamiento sintomático: Tratamiento sintomático de la infección por el virus de la inmunodeficiencia humana en África subsahariana



Peter Lawlor, MB Mmed Sc, CCFP(C)


         

         Adjunct Associate Professor, Department of Oncology, University of Alberta Faculty of Medicine, Edmonton, Alberta, Canada; Consultant in Palliative Medicine, Our Lady's Hospice and St. James's Hospital, Dublin, Ireland


         Efectos secundarios y sobredosis de opioides



Susan B. LeGrand, MD, FACP


         

         Director, Palliative Medicine Fellowship Program, The Harry R. Horvitz Center for Palliative Medicine, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Ansiolíticos, sedantes e hipnóticos; Broncodilatadores y supresores de la tos; Ansiedad; Astenia; Derrames pleural y pericárdico



Vincent Lens, MD


         

         Radiology Service, Department of Hematology and Oncology, Centre Hospitalier Luxembourg, Luxembourg City, Luxembourg


         Síndromes de la vena cava



Dona Leskuski, DO, MS


         

         Medical Director, Capital Hospice and Capital Palliative Care Consultants, Leesburg, Virginia


         Logopedia; Dispositivos de comunicación



Pamela Levack, MB ChB, MSc, B Med Biol, FRCP


         

         Honorary Senior Lecturer, Department of Surgery and Molecular Oncology, University of Dundee; Consultant in Palliative Medicine, Ninewells Hospital, Dundee, United Kingdom


         Atención al paciente moribundo: hospitales y unidades de cuidados intensivos



Marcia Levetown, MD


         

         Member, American Academy of Pediatrics Ethics Committee; Chair, American Academy of Pediatrics Section on Hospice and Palliative Medicine, Phoenix, Arizona


         Residencias para enfermos terminales y servicios especiales



Jeanne G. Lewandowski, MD


         

         Medical Director, Pediatrics, Kaleidoscope Kids Hospices of Henry Ford, and Chair, Michigan Alliance for Pediatric Palliative Services, Detroit, Michigan


         Recién nacidos, niños y adolescentes



William R. Lewis, MD


         

         Associate Professor of Medicine, Case Western Reserve University School of Medicine; Chief, Clinical Cardiology, MetroHealth Medical Center, Cleveland, Ohio


         Arritmias



S. Lawrence Librach, MD


         

         Director, Temmy Latner Centre for Palliative Care, Mount Sinai Hospital, Toronto, Ontario, Canada


         La especialidad de medicina paliativa



Wendy G. Lichtenthal, PhD


         

         Research Fellow, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         El deseo de morir; Duelo y aflicción



J. Norelle Lickiss, MD, FRACP, FRCP(Edin)


         

         Clinical Professor of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine, Sydney, New South Wales; Honorary Research Professor, School of Philosophy, University of Tasmania, Hobart, Tasmania; Consultant Emeritus, Royal Prince Alfred Hospital, and Consultant in Palliative Medicine, Royal Hospital for Women, Sydney, New South Wales, Australia


         Sufrimiento; El médico



Stefano Lijoi, MD


         

         Attending Physician, Department of Pediatric Oncohematology, University of Turin; Regina Margherita Children's Hospital, Turin, Italy


         Cáncer en la edad infantil



Edward Lin, MD, FACP


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Arthur G. Lipman, PharmD, FASHP


         

         University Professor, Department of Pharmacotherapy, College of Pharmacy; Adjunct Professor, Department of Anesthesiology, University of Utah School of Medicine; Director of Clinical Pharmacology, Pain Management Center, University of Utah Health Sciences Center, Salt Lake City, Utah


         Elaboración y aplicaciones de una guía farmacológica



Jean-Michel Livrozet, MD


         

         Hôpital Edoard Herriot, Lyon, France


         Tratamiento sintomático



Mari Lloyd-Williams, MD, FRCP, FRCGP


         

         Professor, Academic Palliative and Supportive Care Studies Group, University of Liverpool; Professor of Palliative Medicine, University of Liverpool Hospital, Liverpool, United Kingdom


         Investigación psicosocial



Richard M. Logan, MDS, PhD


         

         Senior Lecturer and Head of Oral Pathology, School of Dentistry, Faculty of Health Sciences, University of Adelaide; Consultant Oral Pathologist, Division of Tissue Pathology, Institute of Medical and Veterinary Science, Adelaide, South Australia, Australia


         Complicaciones orales del cáncer y su tratamiento




ⅈ Francisco López-Lara Martín, MD, PhD


         

         Professor of Medicine and Head, Department of Radiology, University of Valladolid Faculty of Medicine; Head, Radiotherapy Oncology Department, Hospital Clínico Universitario de Valladolid, Valladolid, Spain


         Historia natural del cáncer



Charles L. Loprinzi, MD


         

         Professor of Oncology, Mayo Clinic, Rochester, Minnesota


         Menopausia precoz



John Loughnane, MB, MSc, MRCGP, MICGP


         

         General Practitioner, Boherbue, Newcastle West, County Limerick, Ireland


         Trastornos médicos y quirúrgicos asociados



Michael Lucey, MB, MRCPI, MBA


         

         Specialist Registrar in Palliative Medicine, Our lady's Hospice, Dublin, Ireland


         Efectos secundarios y sobredosis de opioides



Laurie Lyckholm, MD


         

         Assistant Professor and Fellowship Program Director, Department of Hematology/Oncology and Palliative Medicine, Virginia Commonwealth University School of Medicine, Richmond, Virginia


         Fiebre y sudoración



Carol Macmillan, MD, MB ChB, MRCP, FRCA


         

         Consultant in Intensive Care Medicine and Anaesthesia, Ninewells Hospital, Dundee, United Kingdom


         Atención al paciente moribundo: hospitales y unidades de cuidados intensivos



Frances Mair, MD, DRCOG, FRCGP


         

         Professor of Primary Care Research, Department of General Practice and Primary Care, University of Glasgow Faculty of Medicine, Glasgow, United Kingdom


         Insuficiencia cardíaca



Stephen N. Makoni, MD, FACP


         

         Clinical Assistant Professor of Medicine, University of North Dakota School of Medicine and Health Science; Medical Oncologist/Hematologist, Trinity Cancer Care Center, Minot, North Dakota


         Insuficiencia medular



Bushra Malik, MD


         

         Neurologist and Headache Fellow, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         Exploración neuropsicológica



Kevin Malone, MD, MRCPI, FRC Psych


         

         Professor of Psychiatry, Department of Psychiatry and Mental Health Research, St. Vincent's University Hospital and University College, Dublin, Ireland


         Psiquiatras y psicólogos clínicos



Marco Maltoni, MD


         

         Hospice and Palliative Care Unit, Department of Oncology, Valerio Grassi Hospital, Forlimpopoli, Italy


         Síndromes paraneoplásicos; Quimioterapia paliativa y corticoides



Aruna Mani, MD


         

         Medical Oncology Fellow, Division of Hematology/Oncology, Ohio State University Medical Center, Columbus, Ohio


         Metástasis óseas



Lucille R. Marchand, MD


         

         Professor of Family Medicine, University of Wisconsin School of Medicine and Public Health, Madison; Clinical Director of Integrative Oncology Services, University of Wisconsin Paul P. Carbone Comprehensive Cancer Center, Madison; Associate Medical Director of Integrative Oncology, ProHealth Care Regional Cancer Center, Waukesha, Wisconsin


         El plan de cuidados paliativos



Darren P. Mareiniss, MD, JD, MBe


         

         Senior Consultant for Medical and Legal Policy, University of Maryland Center for Health and Homeland Security, Baltimore, Maryland


         Principios de bioética



Anna L. Marsland, PhD, RN


         

         Department of Psychology, University of Pittsburgh School of Health and Rehabilitation Sciences, Pittsburgh, Pennsylvania


         Disfunción autónoma (neurovegetativa)



Joan Marston


         

         University of Cape Town, Cape Town, South Africa


         Cuidados paliativos para niños y adolescentes con virus de la inmunodeficiencia humana/síndrome de inmunodeficiencia adquirida




ⅈ Julia Romero Martínez, MD


         

         Radiologist, Hospital General Universitario Gregorio Marañón, Madrid, Spain


         Exploraciones con tomografía computarizada y resonancia magnética en cuidados paliativos



Isabel Martínez de Ubago


         

         Radiologist, Hospital General Universitario Gregorio Marañón, Madrid, Spain


         Exploraciones con tomografía computarizada y resonancia magnética en cuidados paliativos



Lina M. Martins, ET, MScN, RN


         

         Associate Professor, University of Western Ontario School of Physical Therapy; Clinical Nurse Specialist, Enterostomal Therapy Nurse, London Health Sciences Centre, London, Ontario, Canada


         Úlceras de decúbito y cuidados de las heridas



Timothy S. Maughan, MB, FRCP, FRCR


         

         Professor of Cancer Studies, Cardiff University School of Medicine; Consultant in Clinical Oncology, Velindre Hospital, Whitchurch, Cardiff, Wales, United Kingdom


         Diseño y dirección de investigaciones y ensayos clínicos



Catriona Mayland, MB ChB, MRCP


         

         Honorary Research Associate, University of Liverpool; Specialist Registrar in Palliative Medicine, University Hospital Aintree, Liverpool, United Kingdom


         Estándares de asistencia



Susan E. McClement, PhD, MN


         

         Associate Professor, University of Manitoba Faculty of Nursing; Research Associate, Manitoba Palliative Care Research Unit, CancerCare Manitoba, Winnipeg, Manitoba, Canada


         Depresión



Ian McCutcheon, MD, FACS


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Michael F. McGee, MD


         

         Resident, Department of Surgery, Case Western Reserve University, University Hospitals Case Medical Center, Cleveland, Ohio


         Estomas y fístulas



Neil McGill, MB BS, BSc, FRACP


         

         Clinical Senior Lecturer, Department of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine; Rheumatologist, Royal Prince Alfred Hospital, Camperdown, New South Wales, Australia


         Trastornos musculoesqueléticos frecuentes asociados



Stephen McNamara, MB BS(Hons), BSc(Med), PhD, FRACP, FCCP


         

         Clinical Senior Lecturer, Department of Medicine, University of Sydney Faculty of Medicine, Sydney; Senior Staff Specialist, Department of Sleep and Respiratory Medicine, Royal Prince Alfred Hospital, Camperdown, New South Wales, Australia


         Pruebas de la función cardíaca



Mary Lynn McPherson, PharmD, BCPS, CDE


         

         Professor, University of Maryland School of Pharmacy; Hospice Consultant Pharmacist, Baltimore, Maryland


         Diabetes mellitus



Henry McQuay, DM, FRCA, FRCP (Edin)


         

         Nuffield Professor of Clinical Anaesthetics, University of Oxford; Honorary Consultant, Pain Relief Unit, Churchill Hospital, Oxford, United Kingdom


         Analgésicos no opioides y adyuvantes



Regina McQuillan, MB BCh, BAO


         

         Medical Director and Consultant in Palliative Medicine, St. Francis Hospice, Dublin, Ireland


         Discapacidad intelectual congénita



Robert E. McQuown, AS, RRT, RCP


         

         Respiratory Therapy Manager, Homecare Services, Cleveland Clinic Homecare Services, Independence, Ohio


         Equipo respiratorio



Michelle Meiring


         

         University of Cape Town, Cape Town, South Africa


         Cuidados paliativos para niños y adolescentes con virus de la inmunodeficiencia humana/síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Sebastiano Mercadante, MD


         

         Professor of Palliative Medicine, University of Palermo; Director of Anesthesia and Intensive Care and Pain Relief and Palliative Care Unit, La Maddalena Cancer Center, Palermo, Italy


         Disfunción y obstrucción intestinal; Cuadros de dolor complejos



Elaine C. Meyer, PhD


         

         Associate Professor of Psychology, Harvard Medical School; Associate Director, Institute for Professionalism and Ethical Practice, Children's Hospital Boston, Boston, Massachusetts


         Ajuste y ayuda para la familia



Randy D. Miller, PharmD


         

         Boehringer Ingelheim Pharmaceuticals, Inc., Ridgefield, Connecticut


         Interacciones, reacciones adversas y tratamiento



Yvonne Millerick, BSc, RGN


         

         Heart Failure Liaison Nurse Specialist, Glasgow Royal Infirmary, Glasgow, United Kingdom


         Insuficiencia cardíaca



Roberto Miniero, MD


         

         Professor of Pediatrics, University of Turin School of Medicine; Head of Pediatric Unit, Regina Margherita Children's Hospital, Turin, Italy


         Cáncer en la edad infantil



Armin Mohamed


         

         Tomografía por emisión de positrones



Busi Mooka, MB, BCH, BAO, MRCPIS


         

         St. James's Hospital, Dublin, Ireland


         Síndrome de inmunodeficiencia adquirida en adultos



Helen M. Morrison, MB ChB, MRCP(UK)


         

         Specialist Registrar Palliative Medicine, Beatson Oncology Centre Glasgow, Glasgow, United Kingdom


         Guías de práctica clínica



J. Cameron Muir, MD


         

         Vice President, Medical Services, Capital Hospice; President, Capital Palliative Care Consultants, Falls Church, Virginia


         Convulsiones y trastornos del movimiento



Fiona Mulcahy, MD, FRCPI


         

         Professor of Medicine and Consultant in Genitourinary Medicine, Trinity College Dublin and St. James's Hospital, Dublin, Ireland


         Síndrome de inmunodeficiencia adquirida en adultos



Hugh E. Mulcahy, MD, MRCPI


         

         Consultant Gastroenterologist, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         
Endoscopia digestiva; Síndrome de inmunodeficiencia adquirida en adultos




Monica Muller, MD


         

         Bonn, Germany


         Voluntarios




ⅈ H. Christof Müller-Busch, Prof. Dr. Med.


         

         University of Witten/Herdecke, Witten; Humboldt University Berlin, Berlin; Consultant on Palliative Care, Pain Therapy, and Anesthesia, Department of Palliative Medicine, Gemeinschaftskrankenhaus Havelhöhe, Berlin, Germany


         Estertores pre mórtem



Scott A. Murray, MD, FRCGP, FRCP(Ed)


         

         St. Columba's Hospice Chair of Primary Palliative Care, University of Edinburgh; Family Physician, Mackenzie Medical Centre, Edinburgh, United Kingdom


         Trayectorias y estadios de la enfermedad



Friedemann Nauck, MD


         

         Director, Department of Palliative Medicine, Georg-August-Universität Göttingen, Göttingen, Germany


         Opiáceos; Opioides para el dolor oncológico



Katherine Neasham, MB BS


         

         Specialist Registrar, Royal Prince Alfred Hospital, Sydney, New South Wales, Australia


         Abuso de alcohol y drogas



Busisiwe Nkosi


         

         University of Cape Town, Cape Town, South Africa


         Cuidados paliativos para niños y adolescentes con virus de la inmunodeficiencia humana/síndrome de inmunodeficiencia adquirida



Simon Noble, MB BS, FRCP


         

         Senior Lecturer in Palliative Medicine, Cardiff University School of Medicine, Cardiff, United Kingdom


         Trombosis venosa profunda; Fármacos cardíacos



Antonio Noguera, MD


         

         Palliative Care Consultant, Hospital Centro de Cuidados Laguna, Madrid, Spain


         Desarrollo de estándares nacionales e internacionales



Anna K. Nowak, MB BS, PhD, FRACP


         

         School of Medicine and Pharmacology, University of Western Australia, Nedlands, Western Australia, Australia


         Principios de la quimioterapia y el tratamiento endocrino modernos



Eugenie A.M.T. Obbens, MD


         

         Professor of Clinical Neurology, Weill Medical College of Cornell University; Neurologist and Acting Chief, Pain and Palliative Care Service, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Complicaciones neurológicas



Tony O'Brien, MB, FRCPI


         

         Clinical Senior Lecturer, National University of Ireland, Cork, School of Medicine; Medical Director, Marymount Hospice, St. Patrick's Hospital; Consultant Physician in Palliative Medicine, Cork University Hospital, Cork, Ireland


         Desarrollo de programas: planificación nacional



Megan Olden, MA


         

         Predoctoral Research Fellow, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         El deseo de morir



Norma O'Leary, MD, MB BCh


         

         Consultant in Palliative Medicine, Gateshead Health NHS Foundation Trust and Marie Curie Cancer Care, Newcastle upon Tyne, United Kingdom


         Diagnóstico de la muerte y la fase terminal



David Oliver, MD


         

         Kent Institute of Medicine and Health Sciences, University of Kent; Wisdom Hospice, Kent, United Kingdom


         Tetraplejía y paraplejía



David Oliviere, MD


         

         St. Christopher's Hospice, London, United Kingdom


         El equipo interdisciplinario



Aurelius G. Omlin, MD


         

         Senior Lecturer, University of Bern, Bern; Clinical and Research Fellow, Oncological Palliative Medicine, Cantonal Hospital, St. Gallen, Switzerland


         Anorexia y pérdida de peso



Kaci Osenga, MD


         

         Clinical Instructor, Department of Medicine, University of Wisconsin School of Medicine and Public Health, Madison, Wisconsin


         Epidemiología del cáncer



Diarmuid O'Shea, MD, FRCP, FRCPI


         

         Lecturer, University College Dublin; Consultant Geriatrician, Department of Elderly Medicine, St. Vincent's University Hospital, Dublin, Ireland


         Síncope; El cerebro senil y la demencia



Christophe Ostgathe, MD


         

         Lecturer and Consultant, Department of Palliative Care, University of Cologne, Cologne, Germany


         Metástasis cerebrales



Faith D. Ottery, MD, PhD, FACN


         

         Senior Director, Medical Affairs, Savient Pharmaceuticals, Inc., East Brunswick, New Jersey; President, Ottery & Associates, Oncology Care Consultants, Philadelphia, Pennsylvania


         Pérdida de peso asociada al cáncer



Michel Ouellette, PhD


         

         Professionnel de Recherche, Centre de recherche de l'Hôtel-Dieu de Québec, Maison Michel-Sarrazin, Quebec City, Quebec, Canada


         Delirium y psicosis



Edgar Turner Overton, MD


         

         Assistant Professor of Medicine, Division of Infectious Diseases, Washington University School of Medicine, St. Louis, Missouri


         Tratamiento de las personas infectadas con el virus de la inmunodeficiencia humana



Moné Palacios, DDS, MSc


         

         Research Associate, Oncology Department, University of Calgary Faculty of Medicine; Program Manager, Tom Baker Cancer Centre, Centre for Distance Education and Research in Palliative Care, Calgary, Alberta, Canada


         Aprendizaje basado en Internet



Robert Palmer, MD


         

         Head, Section of Geriatric Medicine, Department of Internal Medicine, Cleveland Clinic, Cleveland, Ohio


         El anciano frágil



Teresa Palmer, APN


         

         Symptom Care Team, Blount Memorial Hospital, Maryville, Tennessee


         Sedación paliativa



Carmen Paradis, MD


         

         Associate Staff, Bioethics Department, Cleveland Clinic Foundation, Cleveland, Ohio


         Bioética de la investigación



Armida G. Parala, MD


         

         Geriatrics and Palliative Medicine Physician, St. Joseph Mercy Hospital, Ann Arbor, Michigan


         Características demográficas de la vejez




ⅈ Antonio Pascual-López, MD, PhD


         

         Director of the Palliative Care Unit, Hospital Universitari de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona, Spain


         Unidades de cuidados paliativos de agudos



Steven D. Passik, PhD


         

         Associate Professor, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         Uso de opioides en pacientes consumidores de drogas o alcohol



Timothy M. Pawlik, MD, MPH


         

         Assistant Professor, Department of Surgery and Oncology, Johns Hopkins School of Medicine, Baltimore, Maryland


         Catéteres pleurales y peritoneales



Malcolm Payne, MD


         

         Director, Psycho-social and Spiritual Care, and Director, Education, St. Christopher's Hospice, London, United Kingdom


         El equipo interdisciplinario



Sheila Payne, PhD


         

         Help the Hospices Chair in Hospice Studies, International Observatory on End of Life Care, Institute for Health Research, Lancaster University, Lancaster, United Kingdom


         Metodología cualitativa; Evaluación de la familia y de los cuidadores



Silvia Paz, MD


         

         Research Associate, World Health Organization Collaborating Centre for Public Health Palliative Care Programmes, Palliative Care Service, Institut Català d'Oncologia, L'Hospitalet de Llobregat, Barcelona, Spain


         Medicina paliativa: modelos de organización; Desarrollo de programas: medicina paliativa y servicios de salud pública



José Pereira, MB ChB, DA, CCFP, MSc


         

         Professor and Head, Division of Palliative Medicine, University of Ottawa Faculty of Medicine; Director, Palliative Care Services, Ottawa General Hospital and Elizabeth Bruyere Palliative Care Program, Ottawa, Ontario, Canada


         Aprendizaje de adultos; Aprendizaje basado en Internet; Telemedicina



George Perkins, MD


         

         Department of Radiation Oncology, The University of Texas M. D. Anderson Cancer Center, Houston, Texas


         Metástasis vertebrales y compresión medular



Karin Peschardt, MD


         

         Department of Oncology, Herlev University Hospital, Herlev, Denmark


         Complicaciones de la quimioterapia



Hayley Pessin, PhD


         

         Clinical Psychologist, Department of Psychiatry and Behavioral Sciences, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, New York, New York


         El deseo de morir



Douglas E. Peterson, MD
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		  CAPÍTULO 1. Medicina paliativa. Perspectiva global
 
cierre de la brecha entre saber y hacer
Jan Stjernswärd and Xavier Gómez-Batiste


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• Hay más de 30 millones de personas en el mundo que necesitan cuidados paliativos, pero sólo unas pocas los reciben.


• La calidad de vida de al menos 100 millones de personas en todo el mundo mejoraría si se aplicara el gran conocimiento que se tiene en medicina paliativa, para que pudiese llegar a todos los que necesitan recibir este tipo de asistencia.


• Como consecuencia del rápido y espectacular envejecimiento de la población mundial y de la duplicación de la tasa de cáncer, la necesidad de cuidados paliativos aumentará de modo significativo en los próximos 50 años.


• Para poder satisfacer las demandas presentes y futuras, se recomienda implementar el conocimiento actual de un modo racional y orientado a la salud pública, de tal manera que los cuidados paliativos lleguen a formar parte de los servicios de asistencia sanitaria de todos los países; también se recomienda reforzar el planteamiento desde el punto de vista de la comunidad.


• Atendiendo a los 25 años de experiencia en la elaboración de un planteamiento de salud pública tendente a establecer los cuidados paliativos como parte de los servicios sanitarios nacionales, presentamos aquí algunas estrategias prácticas y detalladas.










     



     NECESIDAD DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS



     Fundamentos


Los cuidados paliativos alivian el sufrimiento y mejoran la calidad de vida de los que viven y de los que mueren. Cada año, más de 30 millones de personas sufren de modo innecesario dolor intenso y otros síntomas1. Esto no es ético, porque existen métodos y planteamientos simples y eficaces de cuidados paliativos que pueden aplicarse al nivel de la atención primaria y, por tanto, ofrecen la posibilidad de dar cobertura a todas las personas que los necesiten1.2. and 3.. Es mucho lo que se sabe sobre medicina paliativa, pero este conocimiento no está beneficiando a la mayoría de las personas que la necesitan. A pesar de todos los esfuerzos realizados durante las dos últimas décadas, la mayoría de las personas que requieren cuidados paliativos no los reciben1. Para cerrar la « brecha entre saber y hacer», la estrategia más racional para alcanzar una cobertura mundial es adoptar un planteamiento de salud pública que establezca unos cuidados paliativos de acuerdo con los principios de la Organización Mundial de la Salud (OMS) como parte de los Planes Nacionales de Salud de los países y que estén integrados en sus Servicios de Cuidados de Salud. Enfocar los cuidados paliativos desde la perspectiva de la salud pública significa mejorar la vida de los pacientes por medio de esfuerzos organizados desde la sociedad, como acciones colectivas y sociales, por medio de la implicación de los sistemas de cuidados de salud de los gobiernos a todos los niveles y por medio de los esfuerzos organizados de las personas dentro de la comunidad.


Este capítulo apunta algunos planteamientos sencillos, prácticos y pragmáticos para poner en marcha un Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP). Para asegurarnos de que todas las poblaciones podrán acceder a unos cuidados apropiados, que sean rentables económicamente, hay que pedir a los gobiernos y a sus funcionarios unos compromisos. Esto significa elaborar políticas y planes; llevar a la práctica normas, leyes y reglamentos; asegurarse una fuerza de trabajo competente y una disponibilidad de medicamentos; incorporar los cuidados paliativos al sistema de cuidados de salud a todos los niveles; movilizar a los miembros de la comunidad, y llevar a cabo evaluaciones e investigaciones relativas a los servicios de salud. Desde mediados de la década de 1980, la OMS ha elaborado directrices y manuales y ha dado recomendaciones a los estados miembros sobre todos estos aspectos, aconsejándoles que establezcan programas nacionales de cuidados paliativos3, así como programas de control del cáncer4.





     Evaluar el tamaño de la necesidad


Es absolutamente necesario hacer una estimación de la necesidad de los cuidados paliativos. La tabla 1-1 resume esta necesidad de manera global y el cuadro 1-1 muestra cómo se hace una estimación aproximada con la finalidad de defender su necesidad, diseñar una política de salud y establecer el PNCP. La necesidad aumentará considerablemente en los próximos años debido al envejecimiento de la población en todo el mundo. Como se puede ver en la tabla 1-1, se producirá un aumento espectacular en los principales grupos que necesitan cuidados paliativos; a saber, las personas mayores, los enfermos terminales y los pacientes con cáncer. Debido al envejecimiento de las poblaciones mundiales, la proporción entre cuidadores (que muchas veces también son contribuyentes) y receptores de cuidados se acercará a 2:1, algo que se producirá pronto en países como Japón, Suiza y los países nórdicos. Un ejemplo extremo, pero que afecta a la quinta parte de la población mundial, es China, donde, como consecuencia de su antigua política de «un hijo por familia», la proporción entre cuidadores y receptores de cuidados se verá muy distorsionada.



     

[image: B9788480860260000010/fx3 is missing] TABLA 1-1 Necesidades anuales proyectadas de cuidados paliativos en el mundo




	CATEGORÍA
	NÚMERO (EN MILLONES)



	MUERTES ANUALES
	



	Globalmente
	58



	
Países en desarrollo
	45



	
Países desarrollados
	13



	Aumento proyectado
	



	
Para 2015
	64



	
Para 2030
	74



	NUEVOS CASOS DE CÁNCER
	



	
2003
	10



	
Para 2020
	16



	
Para 2050
	24



	PERSONAS DE MÁS DE 60 AÑOS
	



	
2000
	600



	
Para 2025
	1.200



	
Para 2050
	2.000



	MUERTES POR SIDA
	



	
2003
	3



	
Para 2015
	4



	
Para 2030
	6
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Cómo hacer una estimación rápida del tamaño del problema


  


• En general, las tasas de mortalidad varían entre 3 y 15 personas por 1.000 o entre 3.000 y 15.000 por millón de personas.


• Se multiplica la tasa de mortalidad específica por millón por el número de millones de personas de la población.


• Se toma el 60% de la cifra obtenida: la cifra resultante es el número aproximado de personas que necesitan cuidados paliativos.


• Se añade a esta estimación el número de personas que pueden tener una mejoría en su calidad de vida como resultado de los cuidados paliativos, incluidos los miembros familiares cuidadores, según la cultura (p. ej., entre 2 y 6 cuidadores por paciente).






Ejemplo:


En una población de 8 millones de personas, la tasa de mortalidad es de 10/1.000 (es decir, 10.000 por 1 millón de personas), u 80.000 personas por año. Una estimación del 60% nos da una cifra de 48.000 personas que necesitan cuidados paliativos anualmente. Suponiendo que haya dos personas cuidadoras por paciente, se podría mejorar la calidad de vida de más de 120.000 personas al año, gracias a los cuidados paliativos.






La tasa de mortalidad de un país5. and 6. indica el número total de muertes por año (v. cuadro 1-1). Se ha estimado que el 60% de todos los pacientes que fallecen necesitan cuidados paliativos, a tenor de la frecuencia de los síntomas principales, como dolor físico, anorexia, fatiga y depresión, y también apoyo socioeconómico, existencial y espiritual. Los familiares cuidadores pueden incluirse entre los que ganarán calidad de vida cuando se disponga de cuidados paliativos; en función de la cultura local, sus cifras variarán (v. cuadro 1-1). Parece razonable hacer una estimación global de al menos 100 millones de personas.


Tanto por motivos de defensa de la necesidad como para convencer a los legisladores de la política sanitaria, es importante presentar datos sobre el tamaño del problema y las necesidades no satisfechas en cifras, así como unas líneas generales para hallar unas soluciones claras.







     ACCIÓN: ESTABLECIMIENTO DE UN PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS



     Fundamentos


Existen directrices y recomendaciones para establecer un PNCP como el planteamiento más racional para aplicar el caudal de conocimientos existentes, de modo sistemático y coordinado3. and 4.. A partir de nuestra experiencia de haber puesto en marcha o de haber ayudado a diferentes países a establecer iniciativas o programas nacionales, tanto con éxitos como con fracasos7.8.9.10.11.12.13.14. and 15., presentamos aquí un planteamiento que muestra algunas primeras etapas pragmáticas para comenzar a transformar el conocimiento en acción.





     Medidas básicas


Para que los cuidados paliativos se incorporen al sistema de cuidados de salud de un país es necesario establecer cuatro componentes fundamentalmente importantes. La figura 1-1 muestra estas cuatro medidas, que han de tenerse en cuenta de modo coordinado para establecer cualquier PNCP1.3. and 5.. Las tres primeras cuestan poco, pero tendrán grandes beneficios.
1. Políticas. Establecer políticas para integrar los cuidados paliativos en el plan de salud nacional o en algún programa nacional de control del cáncer. En la Lista Nacional de Fármacos Esenciales debe figurar una parte importan-te de los opiáceos necesarios, y en esa lista deben estar incluidos la morfina genérica, económicamente rentable y de liberación inmediata o lenta, y fármacos clave de cuidados paliativos.


2. Disponibilidad de fármacos. Mejorar la disponibilidad y el acceso a los opioides y las reglas de prescripción con relación a los opioides (es decir, quién puede prescribir una cantidad suficiente y durante cuánto tiempo); aumentar el cupo de opioides de la Junta Internacional de Fiscalización de Estupefacientes (JIFE) del país.


3. Educación. Convencer al público, a los profesionales sanitarios y a los políticos con hechos y cifras; incluir los cuidados paliativos en los programas de pregrado y de educación continuada de médicos, enfermeras, trabajadores sociales, farmacólogos clínicos y oncólogos, así como de organizaciones de voluntarios y organizaciones no gubernamentales (ONG) relevantes.


4. Implementación. Crear una masa crítica de nuevos puestos clínicos de cuidados paliativos a dedicación completa, organizados en torno a «líderes», y dotar de la infraestructura necesaria para (normalmente) un primer centro de referencia de excelencia y liderazgo puntero, con servicios bien integrados en el sistema de cuidados de salud del país en todos los niveles, incluidos los cuidados domiciliarios. Organizar los esfuerzos de la sociedad por medio de acciones colectivas y sociales, y capacitar a los miembros familiares cuidadores y a las comunidades.
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FIGURA 1-1 
Medidas básicas para establecer un Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP).













     Taller nacional sobre cuidados paliativos


Un taller nacional es el medio más eficaz para aplicar las cuatro medidas básicas y elaborar un plan de acción para integrar los cuidados paliativos en el sistema de cuidados de salud; reúne a los participantes y a las organizaciones clave necesarios para llevar a cabo estas tareas. El cuadro 1-2 presenta los objetivos y el programa de un taller de este tipo.
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Taller nacional de cuidados paliativos: objetivos y programa


  

Objetivos:


Establecer un Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), que llegue a todos, a través de un planteamiento de salud pública de la Organización Mundial de la Salud (OMS).



Programa:
 Tamaño del problema.


 Soluciones, situación actual.


 Medidas básicas.


 Política.


 Derechos humanos/responsabilidad.


 Ética.


 Parte de cuidados paliativos del Sistema Nacional de Cuidados de Salud (SNCS).


 Cuidados paliativos, una prioridad.


 Políticas y cambios legislativos necesarios.


 Disponibilidad de medicamentos:



 Prescripción.


 Tipos de morfina.


 Lista de fármacos esenciales.


 Necesidades futuras estimadas: Junta Internacional de Fiscalización de Estupefacientes (JIFE).


 Especificar: el 90% del nuevo cupo ha de ser morfina del liberación inmediata (LI) y morfina de liberación lenta (LL).


 Educación:



 Instructor de futuros preparadores.


 Plan de estudios de pregrado en medicina.


 Plan de estudios de pregrado en enfermería.


 Médicos generalistas/médicos de familia.


 Implementación:



 Futuros centros de excelencia, educación y preparación a la cabecera del paciente.


 Cuidados paliativos en el SCS total, incluidos los cuidados domiciliarios.


 Papel de las organizaciones no gubernamentales (ONG): identificar y especificar.


 Prioridades y estrategias para la implementación.


 Identificar al líder, coordinador, y quién hará qué.


 Financiación.











Un taller con una duración de un día y medio debe ser suficiente. Se ha observado que es útil dividir a los participantes en tres grupos de trabajo interactivos (política, fármacos y educación) al final del primer día y empezar el segundo día con las recomendaciones de los grupos.


El cuadro 1-3 muestra los participantes necesarios para esta iniciativa. Muchas veces, los integrantes no se han reunido con anterioridad, pero será necesario que trabajen juntos para establecer las medidas básicas y redactar un PNCP integral válido.
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Participantes en el Taller de Política del Programa Nacional de Cuidados Paliativos


  


• Funcionarios del Ministerio de Sanidad.


• Otros ministerios (p. ej., Asuntos Sociales, Educación Superior, Asun-tos de la Mujer).


• Organizaciones gubernamentales y no gubernamentales internacionales (p. ej., Organización Mundial de la Salud, Unión Europea, Asociación Internacional de Cuidados de Residencias y Paliativos [IAHPC], Unión Internacional contra el Cáncer [UICC]).


• Directores de centros de cáncer, de SIDA y geriátricos.


• Reguladores de medicamentos.


• Farmacéutico jefe.


• Decanos de facultades de medicina.


• Decanos y directores de escuelas de enfermería.


• Representes de médicos de familia/médicos generalistas.


• Representantes de trabajadores sociales.


• ONG nacionales, organizaciones religiosas, periodistas, grupos de defensa.


• Clínicos, médicos/enfermeras líderes relevantes.


• Facultad internacional/personal de recursos.










Si no se señala a un líder, ningún taller dará lugar a la acción. Un líder es una persona con carisma, credibilidad, neutralidad, independencia, compromiso, conciencia política, eficacia en la gestión, capacidad para movilizar a personas y recursos, capacidad de comunicación y comprensión del sistema de cuidados de salud4.





     El informe


El taller irá seguido de un informe que incluya un Plan de Acción claro que sirva como esbozo para el futuro PNCP o iniciativa. El cuadro 1-4 es una plantilla para dicho informe, con los puntos clave que se han de cubrir. Está disponible un ejemplo de informe con detalles y recomendaciones14, tal y como fue oficializado por el Parlamento de Georgia, tanto en inglés como en georgiano. En la lista bibliográfica se pueden encontrar otros ejemplos7.8.9.10.11.12.13.14. and 15..
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Plantilla del informe


  

Objetivos.


Análisis de la situación.


Tamaño del problema.


Situación actual.


Soluciones, medidas básicas:
 Política.


 Disponibilidad de medicamentos.


 Educación y preparación.







Taller y recomendaciones.


Reuniones con personas clave.


Plan de acción.


Seguimientos.


Personas focales.


Cronograma.


Indicadores para la monitorización y evaluación.


Financiación.


Bibliografía.


Apéndices.






En los apéndices del informe se dan detalles, como medidas de fundación de la OMS, recomendaciones de la OMS a los gobiernos, integración de los cuidados paliativos en los programas de rutina de cuidados del cáncer y en los programas nacionales del control del cáncer, por qué es óptimo el sulfato de morfina genérico, cómo calcular las futuras necesidades de opioides, defensa de la necesidad, recomendaciones de los participantes o el planteamiento desde el punto de vista de la comunidad necesario para que los cuidados paliativos lleguen a todos.


La planificación del PNCP debe realizarse en el contexto del perfil socioeconómico de cada país. Se puede acceder fácilmente al World Fact Book6, que se actualiza con regularidad y proporciona tasas de mortalidad y otros datos de los perfiles del país, como información sobre población, estructura etaria, media de edad, esperanza de vida, prevalencia del VIH/SIDA, religiones, grado de alfabetismo, población por debajo del nivel de la pobreza, tasa de desempleo, ingresos familiares, comunicaciones y consumo de drogas ilícitas.





     Resultados


Los resultados esperados pueden dividirse en resultados inmediatos, intermedios y a largo plazo, como recoge la tabla 1-2. Los países de la tabla 1-2 aparecen por el orden cronológico en que se puso en marcha el programa, desde Cataluña, en 1989, a Georgia, en 2005. En casi todos los casos, los resultados inmediatos son visibles actualmente, así como muchos de los intermedios. Se ha observado en repetidas ocasiones que, para cerrar la «brecha entre saber y hacer», son esenciales tres cosas: financiación, mano de obra e institucionalización16. El taller representa, por lo general, un primer paso para tratar estos puntos. Estos factores esenciales suelen decidir si el programa tendrá unos resultados positivos a largo plazo. Los cuidados paliativos se convirtieron en una parte del Plan Nacional de Salud de Cataluña7, Uganda1. and 11., Mongolia13 y Georgia14. El plan fracasó en el Líbano11 y aún no está en vigor en Jordania15. El estado indio de Kerala ha integrado con éxito los cuidados paliativos en el servicio de cuidados de salud y muestra el camino a través del enfoque aplicado desde el punto de vista de la comunidad, que está logrando una cobertura significativa en los distritos de demostración17.18. and 19..
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	+ Realizado, logrado, con éxito; −, no realizado, sin éxito; +/−, éxito incompleto; AND, aún no disponible; CC, centro de cuidados; CP, cuidados paliativos; CV, calidad de vida; Demasiado pronto, no ha transcurrido tiempo suficiente para permitir una evaluación; MLI, morfina de liberación inmediata; MLL, morfina de liberación lenta; MS, Ministerio de Sanidad; NNPC, Neighborhood Network in Palliative Care; ONG, organización no gubernamental (en este caso, The Libaneses Cancer Society); PNCP, Programa Nacional de Cuidados Paliativos; SNCS, Servicio Nacional de Cuidados de Salud.

	
*CP en la comunidad NNPC y algunos distritos pero no en el SNCS.



	
†El coste de suministrar durante 3 semanas morfina líquida equivale al coste de una rebanada de pan (<1 céntimo de dólar estadounidense). El gobierno aporta la morfina sin cargos. Las enfermeras con preparación en cuidados paliativos pueden renovar las prescripciones y cambiar las dosis.



	
‡El consumo total de opioides aumentó de 3,5kg por 1 millón de personas en 1990, a 21kg por 1 millón en 2005.



	
§No se dispuso de MLI ni de MLL durante los primeros 3,5 años del programa.



	
¶Los comprimidos de morfina genérica procedían de HIKMA Pharmaceuticals, Amman, Jordania, y West COSAT Pharmaceuticals, Ahmadabad, India, y Nycomed, Dinamarca; las soluciones de morfina fueron producidas en Kampala, Uganda, a partir de morfina importada de Escocia.






	RESULTADO
	CATALUÑA
	KERALA
	UGANDA
	LÍBANO
	JORDANIA
	MONGOLIA
	GEORGIA


	INMEDIATO


	Conciencia/coordinación
	+
	+
	+
	+
	+
	+
	+



	Líder/persona focal
	+
	+
	+
	−
	+
	+
	+



	Plan de acción
	+
	−
	+
	+ONG
−MS
	+
	+
	+



	Cronograma
	+
	−
	+
	−
	+
	+
	+



	Indicadores
	+
	?
	+
	+
	+
	+
	+


	INTERMEDIO


	Cambios legislativos
	+
	+
	+
	+
	+
	+
	+



	CP en SNCS
	+
	+/−*

	+
	−
	−
	+
	−



	Educación/preparación
	+
	+
	+
	+
	+
	+
	+



	Disponibilidad de fármacos
	+
	+
	+
	−
	+
	+
	+/−



	Mayor conciencia
	+
	+
	+
	−
	−
	−
	+



	PNCP puesto en marcha
	+
	+
	+
	−
	−
	+
	+



	CP en CC principal
	+
	+
	+
	+
	+
	+
	+



	Comienzo de CP en otros CC
	+
	+
	−
	
	2/3
	+
	−



	Cobertura de pacientes geriátricos
	+
	+
	−
	−
	−
	−
	+


	A LARGO PLAZO


	Cobertura >80%
	+
	+ en NNPC
	−
	−
	−
	−
	−



	Mejora CV para pacientes/familiares
	+
	+ en NNPC
	
	
	
	
	


	
DETALLES¶



	Alteración de reglas de prescripción
	+
	+
	+
	+
	+
	+
	+



	Disponibilidad de morfina genérica
	+
	+
	+
	−
	+
	+
	+



	Coste de MLI, comp. de 10mg (cénts. dólar EE.UU.)
	18
	1–2
	
	
	14
	5
	



	Coste de MLL, comp. de 30mg (cénts. dólar EE.UU.)
	43
	15
	−
	−
	AND
	18
	12



	Coste de morfina líquida oral, 10mg (cénts. dólar EE.UU.)
	8
	
	Libre†

	−
	−
	−
	



	Aumento de consumo de morfina
	+‡

	+
	+
	−
	+
	Demasiado pronto§

	Demasiado pronto








Para ayudar en el resultado se cambiaron las reglas de prescripción no realistas que estaban vigentes y que obstaculizaban el progreso por unas normas factibles relevantes, a lo que siguió la disponibilidad de morfina genérica en Uganda, Mongolia y Jordania. En Uganda, las enfermeras que cuentan con preparación en cuidados paliativos pueden actualmente prescribir morfina. La morfina genérica oral introducida era tan barata que en la actualidad se da de forma gratuita. En Mongolia, una prescripción sólo era válida durante 3 días y únicamente para aplicación parenteral. En la actualidad, los oncólogos y médicos de familia pueden prescribir cantidades adecuadas durante un tiempo más largo. En ese país se dispone de comprimidos de morfina genérica20, que tiene un coste de 5 céntimos de dólar por comprimido en relación con la morfina de 10mg de liberación inmediata (MLI), y 20 céntimos en relación con la morfina de 30mg de liberación lenta (MLL). En Jordania, una importante compañía farmacéutica nacional, HIKMA21, produce los comprimidos de MLI genérica.


La tabla 1-3 presenta un ejemplo de un plan recomendado para la disponibilidad de analgésicos potentes. El Líbano no estableció una clara política de fármacos, y el mercado fue invadido por unos parches transdérmicos de fentanilo no genérico, caros, cuyo suministro para un mes tenía un precio equivalente a los dos tercios del salario mensual de una enfermera. En el Líbano, el número de pacientes vistos sigue siendo bajo, como lo era cuando se empezó hace años. Este ejemplo muestra que, cuando se establece la disponibilidad de la morfina, es importante especificar en una norma o resolución del Ministerio de Sanidad que más del 80% del nuevo cupo del JIFE debe quedar cubierto por MLI y MLL genéricas. Si no se hace, serán las dinámicas compañías farmacéuticas internacionales las que acapararán el mercado cuando se introduzcan los cuidados paliativos, lo que dará lugar a la disponibilidad de fármacos caros únicamente de marca comercial, y el programa no despegará.
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	MLI, Morfina de liberación inmediata; MLL, morfina de liberación lenta.



	MLI ORAL
	MLL ORAL
	PARENTERAL
	OTROS OPIOIDES



	30%
	60%
	5%
	5%



	10mg
	30mg
	2mg/ml
	



	20mg
	60mg
	10mg/ml
	



	
	(100mg)
	50mg/ml
	








El proyecto demostración de la OMS con respecto a Cataluña7.8. and 9. fue el primero en alcanzar los objetivos a largo plazo, habiendo cubierto al 80% de todas las personas necesitadas de cuidados paliativos en una población de 6 millones (7 en la actualidad) y tras 15 años de seguimiento. El consumo de opioides es de 21kg por millón de habitantes al año, y el 75% de dicha cantidad es morfina (65% en comprimidos, 10% en forma líquida), en comparación con el consumo de opioides de 3,5kg por millón de habitantes por año que había en 19909. El cuadro 1-5 muestra cómo calcular las cantidades de morfina que serán necesarias en el futuro.
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Estimación de la cantidad futura de morfina requerida


  

A tenor del promedio de la dosis diaria para el control del dolor en el caso de una persona con cáncer, que es de 100mg/día por paciente (en la gama superior), y suponiendo un tiempo medio de 100 días, será necesario un total de 10.000mg (0,01kg) por paciente. Por tanto, 1kg de morfina cubrirá las necesidades de 100 pacientes.






Un punto clave para el éxito de esta iniciativa es la coordinación de las medidas adoptadas. La educación no tendrá los efectos deseados si no se dispone de los fármacos, al igual que tampoco tendrá los efectos deseados disponer de los fármacos sin la necesaria educación. El resultado de introducir opioides potentes sin la preparación paralela a la cabecera del paciente ha sido que, por lo general, no se han utilizado los fármacos disponibles. Muchos años de trabajo en la India nunca alcanzaron una cobertura significativa de alivio del dolor, porque la disponibilidad de la morfina no se ajustó con la preparación en cuidados paliativos a la cabecera del paciente22. Sin embargo, con la combinación de disponibilidad de morfina y preparación a la cabecera del paciente, se produjo un aumento significativo en el número de pacientes tratados con opioides y en el consumo de opioides15.


El King Hussein Cancer Centre de Jordania institucionalizó con éxito los cuidados paliativos en un tiempo récord; se coordinó la disponibilidad de fármacos con una intensa preparación a la cabecera del paciente y aparecieron líderes nacionales15. En la actualidad, el King Hussein Cancer Center se está convirtiendo en un centro de referencia de excelencia, no sólo a nivel nacional, sino para toda la región geográfica.







     CUIDADOS PALIATIVOS PARA TODOS: PLANTEAMIENTO DESDE EL PUNTO DE VISTA DE LA COMUNIDAD


El planteamiento desde el punto de vista de la comunidad es esencial para que todos puedan beneficiarse de las ventajas de la medicina paliativa y para que ésta llegue a todos aquellos que necesiten cuidados paliativos. Los proyectos de cuidados paliativos comunitarios de los distritos del norte de Kerala, un proyecto demostración de la OMS, y de la Neighborhood Network in Palliative Care (NNPC) asociada17.18. and 19., muestran una solución a un problema mundial clave: cómo lograr una cobertura y cuidados significativos para los enfermos terminales. La mayoría de los pacientes terminales de la India residen en sus más de 500 distritos, y es en sus distritos de residencia donde los pacientes deben recibir los cuidados paliativos, no en grandes centros especializados.


En el cuadro 1-6 se aportan cinco puntos clave autoexplicativos que resumen por qué es tan importante el planteamiento desde el punto de vista de la comunidad. En el estado de Kerala, este enfoque está en consonancia con los planteamientos de Salud Pública y Salud Primaria recomendados por la OMS.
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Puntos importantes en el planteamiento desde el punto de vista de la comunidad para conseguir una cobertura adecuada (Neighborhood Network en Cuidados Paliativos, Kerala, India)


  


• Ha logrado que los cuidados paliativos sean un movimiento de personas que toman la responsabilidad y la propiedad de los cuidados de los enfermos terminales en su sociedad.


• Ha establecido unos elevados estándares de ética, que dan cobertura a la mayoría de los enfermos terminales.


• Ha demostrado ser una alternativa a los cuidados existentes supramedicalizados, superespecializados e institucionalizados, y, a la larga, inasequibles a la hora de cuidar a las personas que se están muriendo.


• Ha demostrado una autosostenibilidad financiera.


• Ha demostrado que el apoyo social, el apoyo psicológico, los cuidados de enfermería y el tratamiento médico parcial pueden ser llevados a cabo por la comunidad.










Los especialistas en cuidados paliativos de la India, menos de 100 para 1.300 millones de personas, no serán capaces de cubrir toda la necesidad de cuidados paliativos (fig. 1-2). Su papel debe inevitablemente ser el de instruir a los futuros preparadores y educar a los profesionales sanitarios en la parte media del triángulo en las competencias centrales de los cuidados paliativos, de modo que puedan proporcionar apoyo a la base grande, la comunidad.
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FIGURA 1-2 
Cuidados paliativos para todos.


(De Stjernswärd J. Community participation in palliative care. Indian J Palliat Care 2005;11:52-58.)









Esperemos que el establecimiento de una medicina paliativa muy sofisticada se identifique con el planteamiento de cuidados paliativos desde la comunidad y que siga ayudando a destilar, elaborar y proporcionar «métodos científicamente válidos, aceptables y sostenibles a nivel de la comunidad», de modo similar al de la escalera del dolor de la OMS2.


En el cuadro «Perspectivas futuras» se aportan algunas consideraciones generales. Para una implementación eficaz, se requieren tanto los centros de medicina paliativa muy especializados e institucionalizados como el planteamiento de la medicina paliativa desde la comunidad. Ambos son interdependientes y complementarios.
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• La muerte es nuestro destino, y los cuidados paliativos pueden aliviar el sufrimiento innecesario de los enfermos terminales. Las soluciones culturales y socioeconómicas son tan importantes (o probablemente más) como los esfuerzos estrictamente médicos para lograr una cobertura globalmente significativa.


• Los cuidados paliativos deben formar parte del Sistema de Cuidados de Salud de cada país, a todos los niveles, desde centros de excelencia a cuidados paliativos domiciliarios y cuidados domiciliarios. Un planteamiento de residencia para enfermos terminales solo no logrará alcanzar la cobertura necesaria.


• Unos cambios demográficos globales rápidos, con una población envejecida en aumento, harán que en muchos países la proporción entre cuidadores y receptores de cuidados sea de 2:1 o menos. China, que cuenta con una quinta parte de la población mundial, será un ejemplo extremo. Incluso si en un país los cuidados paliativos están bien establecidos, es lícito preguntarse si serán sostenibles en las formas óptimas actuales, incluso en las naciones ricas.


• Es necesario tratar las cuestiones éticas relativas a los cuidados terminales, la muerte y el proceso de muerte; y la educación sobre la muerte como parte natural del ciclo vital debe incluirse en los planes de estudio de los niños en edad escolar.


• La misma atención que se presta a los que están entrando en la vida debe darse a los que la están abandonando, las personas de edad avanzada y los enfermos terminales.


• El planteamiento desde el punto de vista de la comunidad, con una participación activa de la sociedad y de las familias cuidadoras, será de vital importancia para lograr una cobertura significativa de los cuidados paliativos.
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		  CAPÍTULO 2. La muerte en la sociedad moderna

Donna M. Wilson and Beryl E. Cable-Williams


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• Hoy en día, los medios de comunicación presentan el tema de la muerte como si se tratara de un fenómeno de juventud inesperado, trágico y, en gran medida, evitable; lo que es una aproximación inexacta.


• En las sociedades modernas, la muerte se produce generalmente a una edad avanzada, como desenlace de una combinación de senectud y de efectos de una o de más enfermedades crónicas frecuentes.


• Dado que la muerte natural como consecuencia de la edad avanzada no es una causa de muerte oficial aceptada, el hecho de morir suele ser objeto de esfuerzos dirigidos a la prevención, la mejoría o la curación total.


• La trayectoria de la enfermedad afecta por lo general a la duración y al tipo del proceso de morir. Se suele producir un prolongado debilitamiento del estado de salud del paciente: este proceso lleva primero a limitaciones funcionales cerca del momento de la muerte; y después, a la muerte inevitable.


• Existen sofisticadas intervenciones de soporte vital que han prolongado la vida a muchas personas, que de otra manera no habrían sobrevivido no hace mucho tiempo. Las cuestiones sobre el uso práctico y ético de los recursos y la esencia de la vida siguen siendo modernos desafíos.










     


Para que una sociedad pueda ser considerada moderna, debe existir un estándar frente al cual se puedan medir las ideas y los métodos comunes a la misma en función de su actualidad y de su sofisticación. Por tanto, el concepto de modernidad es inherentemente subjetivo. En este capítulo, las sociedades modernas se entienden, admitámoslo, desde una perspectiva occidental, como aquellas sociedades que están desarrolladas desde el punto de vista económico y tecnológico. Su progreso se ha basado en gran medida en la ciencia y en la tecnología. Las ideas sobre la causa y la curación de la enfermedad reflejan esta orientación, y la importancia de unas creencias espirituales y de los recursos culturales o familiares es menos evidente. La prosperidad económica ha hecho posible que se pongan en marcha y se presten avanzados programas de cuidados de las enfermedades. Los indicadores de un planteamiento moderno de la enfermedad incluyen el uso de un conocimiento vanguardista biomédico, y de las tecnologías farmacéuticas y de otro tipo. Como resultado de todos estos avances, la población de estas sociedades está cada vez más envejecida1: mantenerse vivo es más fácil en estas sociedades que si se vive en unas condiciones menos sofisticadas2. Se ha sugerido, con cierta ironía, que en las sociedades modernas no sólo se ha retrasado el hecho de morir, sino que también éste es más complejo y difícil3. En este capítulo se trata la naturaleza del hecho de morir y de la muerte en las sociedades modernas desde el punto de vista de la demografía, de las causas comunes, de la trayectoria de las enfermedades o del discurrir del declinar al final de la vida; así como de los aspectos clave y de los retos relacionados con el hecho de morir y con la muerte.



     DEMOGRAFÍA Y CAUSAS DE MUERTE EN LAS SOCIEDADES MODERNAS


Comparar las tasas de mortalidad entre diversos países es complicado debido a la falta de consistencia que existe a la hora de clasificar los datos, y en la notificación de los mismos. La información procedente de Australia4, Canadá5, Nueva Zelanda6, Suiza7, Reino Unido8 y Estados Unidos de América9 revela unas tendencias similares en cuanto a esperanza de vida, principales causas de muerte y lugar donde se produce la muerte.



     Esperanza de vida en las sociedades modernas


El factor que más contribuye a que haya una mayor esperanza de vida es el importante descenso de la tasa de mortalidad que se ha producido en el período prenatal, de lactancia, infantil y en la mortalidad materna; este descenso se ha visto acompañado por un espectacular aumento de la esperanza de vida, que se sitúa por encima de los 65 años. En la actualidad, la muerte es más común en las personas mayores, sobre todo en personas de edad avanzada2 (fig. 2-1). En el cuadro 2-1 se muestran otras tendencias importantes en relación con la esperanza de vida.
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FIGURA 2-1 
Distribución de la cifra de fallecimientos por edad en Nueva Zelanda en 2004.

(De Statistics New Zealand: Deaths–Summary of Latest Trends. Accesible en http://www.gov.nz/popn-monitor/deaths/deaths-summary-of-latest-trends.htm.)
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Tendencias comunes en la esperanza de vida en las sociedades modernas


  


1. La esperanza de vida aumentó de forma rápida y acusada en el siglo xx, y sigue haciéndolo en el siglo xxi, aunque de forma más lenta. En Estados Unidos, la esperanza de vida pasó de 54 años, en 1920, a 77,3 años, en 200210. Se espera que los hombres nacidos en Australia vivan 6 años más que hace 20 años4, y en el Reino Unido se produjo, entre 1981 y 2001, un incremento de 4,8 años en la esperanza de vida en los hombres8.


2. A pesar de las ganancias, los hombres siguen teniendo una esperanza de vida más corta que las mujeres; es normal que los hombres vivan entre 75 y 80 años, mientras que es más frecuente que las mujeres lleguen a ser octogenarias10. Por consiguiente, las mujeres tienen una probabilidad mucho mayor de ser viudas o solteras al final de la vida y de experimentar la fragilidad por la edad, que es común entre las personas de edad muy avanzada.


3. Las personas indígenas y las minorías raciales de ambos sexos tienen una esperanza de vida más baja que las no indígenas11. La esperanza de vida en los hombres maoríes en Nueva Zelanda es 8 años menos que en el caso de los no maoríes6.


4. El subgrupo poblacional de 80 a 89 años de edad es el grupo demográfico que está creciendo más rápidamente en las sociedades modernas. La mayor proporción de decesos procede de esta cohorte basada en la edad2. and 3..










La mayor esperanza de vida se atribuye a avances tecnológicos y sociales que, en gran parte, tuvieron lugar en el siglo xx12. Las medidas introducidas en la salud pública, como los servicios sanitarios y la inmunización, han sido de máxima importancia para poder reducir las muertes por enfermedades infecciosas antes del descubrimiento de los antibióticos a mediados del siglo xx. Desde entonces, se han desarrollado a una velocidad sin igual otras intervenciones que han salvado vidas o que las han alargado, como los sofisticados procedimientos quirúrgicos; y muchos agentes farmacológicos, como los hipotensores y los antihiperglucémicos. Las enfermedades de transmisión, como la tuberculosis y la viruela, antaño el azote de todas las edades, no son ya causas comunes de muerte prematura, ni siquiera entre las personas más vulnerables; es decir, los jóvenes y las personas mayores. Sin embargo, la aparición de patógenos nuevos y muy virulentos, como los que causan el síndrome respiratorio agudo grave, la amenaza de una pandemia de gripe y el aumento de las cepas bacterianas resistentes a los antibióticos, recuerdan la fragilidad del ser humano a pesar de la medicina moderna. Otro elemento de esta vulnerabilidad fue violentamente grabado en la conciencia colectiva por los ataques que se produjeron el 11 de septiembre de 2001 contra el World Trade Center y el Pentágono, acontecimientos que se han llegado a conocer como «11/9». Los remedios frente al terrorismo y sus antecedentes dependen más de cómo se manejan los determinantes sociopolíticos de la salud, como la pobreza y la opresión cultural, que de la sofisticación médica o de los cuidados de la salud. 






     Causas comunes de muerte en la sociedad moderna


A pesar de las vulnerabilidades biológicas persistentes, las causas de muerte más comunes reflejan la repercusión que han tenido la prevención y los progresos en los cuidados de la enfermedad. Como se puede observar en la tabla 2-1, las principales causas de muerte varían considerablemente según las edades. Aunque la muerte en la infancia es poco frecuente, las lesiones sí tienen un papel importante. Las muertes por enfermedades crónicas o de larga duración, como la enfermedad del aparato circulatorio, el cáncer y la enfermedad respiratoria, son comunes en edades medianas y avanzadas. El cáncer, aunque varía según los tipos, es la principal causa de muerte en todos los grupos de edad. Aunque hay otras muchas causas de muerte, las tres causas principales (enfermedad circulatoria, cáncer y enfermedad respiratoria) son las responsables de la mayoría de las muertes que se producen en las sociedades modernas. Los primeros informes sobre la salud en el momento anterior a la jubilación de los denominados baby boomers, el conjunto excepcionalmente grande de personas que nacieron en los años de la posguerra mundial, entre 1946 y 1966, no muestran cambios importantes en las principales causas de muerte.
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	EDAD (AÑO)
	MÁS FRECUENTE
	SEGUNDA EN FRECUENCIA
	TERCERA EN FRECUENCIA



	1–14
	Lesiones
	Cáncer
	Anomalías congénitas



	15–19
	Lesiones
	Cáncer
	Enfermedad circulatoria



	20–24
	Lesiones
	Cáncer
	Enfermedad neurológica



	25–44
	Lesiones
	Cáncer
	Enfermedad circulatoria



	45–64
	Cáncer
	Enfermedad circulatoria
	Lesiones



	>65
	Enfermedad circulatoria
	Cáncer
	Enfermedad respiratoria



	Todas las edades
	Enfermedad circulatoria
	Cáncer
	Enfermedad respiratoria








Es interesante señalar que la muerte que se produce como consecuencia de la edad avanzada no se incluye en los informes de mortalidad estandarizada. En su lugar, todas las muertes son atribuidas a procesos patológicos que se pueden evitar, mejorar o curar. Esto refleja las preguntas que se plantean sobre la aceptabilidad de la muerte, incluso a una edad avanzada, y contribuye a las mismas.


Las representaciones comunes de la muerte que se hacen desde los medios de comunicación tienen que ver con crímenes, desastres, contratiempos o traumatismos que afectan principalmente a personas jóvenes. Con frecuencia, la muerte es vista como algo repentino, accidental, trágico, evitable e innecesario. Por ser inesperada, proporciona poca, o ninguna, oportunidad para la preparación o planificación del final de la vida. En realidad, es mucho más probable que una persona muera a una edad avanzada, después de varios años, o décadas, de vivir con una o varias enfermedades crónicas. Lo más probable es que éstas sean largas y se acompañen con el tiempo de unas crecientes limitaciones funcionales14. En el capítulo 3 se comenta con más detalle las trayectorias características de las enfermedades. Estas trayectorias varían en función de si la muerte es esperada o inesperada, y en función del tiempo que un paciente se encuentra en estado terminal o muriéndose. En las dos primeras trayectorias, el declinar que lleva a la muerte se ve interrumpido por una o varias enfermedades, cada una de ellas potencialmente mortal. En otro patrón, a veces denominado menguante o largo, un declinar firme y lento se caracteriza por una creciente fragilidad y dependencia del paciente14. Aunque una muerte que tarda en producirse es común, e incluso podría decirse que natural, representa la antítesis de lo que en la sociedad moderna es una «buena» muerte12. and 14..


Kastenbaum12 reconocía en la década de 1970 que la muerte puede ser esperada o inesperada, y que el hecho de morir puede tener una corta o una larga duración. En la actualidad, se puede esperar vivir más años con una mala salud que lo que ocurría hace 20 años3. and 8.. Con frecuencia, es necesario recibir un apoyo creciente durante varios años antes de que la vida finalice. Un desenlace común es una carga para los cuidadores. La prestación de unos cuidados prolongados, las 24 horas del día durante los 7 días de la semana, con frecuencia por parte de sólo unos pocos cuidadores principales, normalmente la esposa o esposo y/o una hija, tiene un impacto considerable en la salud de los cuidadores. En la medida en que se produce un declinar y una discapacidad prolongados cerca del momento de la muerte, el reconocimiento de ésta como algo esperado crea muchas oportunidades para planificar unos cuidados avanzados y una prestación de cuidados más apropiada. De este modo, se mejora el apoyo que reciben los cuidadores principales, así como el de las personas mayores que están solteras o que viven solas, sobre todo en áreas rurales o remotas. Se podrían prevenir algunos de los dilemas que surgen en relación con la retirada del apoyo vital y el suicidio asistido o la muerte por compasión. Hay que seguir trabajando para conseguir una mejor aceptación por parte de los que lloran una muerte inminente, y ayuda para los mismos, así como para las personas que están afligidas después de la muerte de un ser querido.





     Lugar donde se produce la muerte en la sociedad moderna


Después de la segunda guerra mundial, la expansión de los cuidados hospitalarios contribuyó a que la muerte se produjera en un hospital, bajo circunstancias clasificadas como «medicalizadas»2.3. and 12.. Esto hizo que, en gran medida, la muerte se retirara de la cercanía de la familia y de la comunidad, y redujo la experiencia personal con la muerte y con el hecho de morir. En los hospitales, intervenciones comunes que salvan la vida, como la alimentación artificial y la ventilación mecánica, comenzaron a considerarse como futiles15. Las decisiones que hay que tomar con relación a las intervenciones adecuadas en el momento ya cercano a la muerte, y antes en una enfermedad terminal, siguen siendo problemáticas, porque afectan a la cantidad y a la calidad de vida. Por tanto, las ventajas de morir en una institución deben compararse con las de fallecer en el seno del hogar, la familia y la comunidad. No obstante, las cifras de muerte en las instituciones superan las de las residencias privadas2. Son muchos los factores que reducen la probabilidad de morir en el hogar, sobre todo en lo que se refiere a mujeres de edad avanzada. Unas familias nucleares más pequeñas, unas vidas más largas y unos procesos de morir más largos reducen, todos ellos, la disponibilidad y la capacidad de prestar cuidados a los cuidadores informales.


Desde sus inicios en la década de 1970, el movimiento de las residencias para enfermos terminales o cuidados paliativos ha trabajado para aumentar los cuidados al final de la vida orientados a facilitar una mayor comodidad en el propio hogar o en unos entornos parecidos a los del hogar15. Se ha hecho hincapié en el apoyo integral y en el tratamiento de los síntomas en vez de en la prolongación de la vida16. Aunque este movimiento es loable, normalmente los beneficiarios han sido personas jóvenes que fallecen de cáncer, enfermedad motoneuronal o SIDA, más que personas de edad avanzada con enfermedad crónica y frágiles debido a la edad17. Estas últimas tienden a morir poco después de ser admitidas en una residencia para enfermos terminales o, pero en menor y creciente medida, en una residencia de ancianos2. and 3.. Las preocupaciones sobre el coste y la calidad de estas y otras experiencias al final de la vida desafían la idoneidad de su aplicación.





     Aspectos clave y retos con relación al hecho de morir y a la muerte en las sociedades modernas


El hecho de morir y la muerte se producen en un entorno sociocultural donde ya existen de forma generalizada creencias sobre morir y la muerte. En esta sección se comentan algunas creencias modernas sobre lo que es una buena muerte. También se suscitan algunos aspectos clave y desafíos con relación al hecho de morir y la muerte en estas sociedades.





     Naturaleza de una buena muerte


Las personas que no se enfrentan de modo inminente a la muerte suelen manifestar una preferencia por tener una muerte en paz y digna a una edad madura avanzada, al final de una vida saludable2. and 12.. Intrínseca a este tipo de manifestaciones es la preferencia por un proceso del hecho de morir breve y sin dolor. Sin embargo, en la actualidad, la trayectoria más común del final de la vida no guarda relación con esta imagen. En su lugar, en la mayoría de los casos, hay que prestar atención durante un período de tiempo a la persona que se está muriendo, a lo largo del cual coexisten el proceso de vivir y el proceso morir. Llegar a tener una buena muerte es incluso más problemático. Como parte del amplio estudio American Study to Understand Prognosis and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments (SUPPORT), los adultos de edad avanzada que encaran el final de la vida se habían hecho una idea de lo que es una buena muerte (cuadro 2-2) conforme fueron viviendo su propio hecho de morir18.
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Elementos de los cuidados de calidad al final de la vida


  


1. Cuidados relacionados con los síntomas y con los cuidados personales
 Tratamiento del dolor y de los síntomas.


 Ser limpio.


 Tener contacto físico.







2. Estar preparado para la muerte
 Tener los asuntos propios en orden.


 Creer que la familia está preparada.


 Saber qué se puede esperar.


 Comunicar las preferencias de tratamiento y nombrar a una persona para que tome las decisiones.







3. Conseguir un sentido de terminación
 Despedirse de la gente importante.


 Reconocer los propios logros.


 Resolver los asuntos no terminados.







4. Ser tratado como una persona en su totalidad
 Mantener la dignidad.


 Mantener el sentido del humor.


 No morir solo.


 Tener a alguien que escuche.







5. En relación con la familia, la sociedad, los cuidadores y lo trascendente
 Confiar en los médicos y enfermeras y sentirse cómodo con ellos.


 Ser capaz de comentar los temores personales, incluido el hecho de morir y la muerte.


 No constituir una carga para la familia o la sociedad.


 Ser capaz de ayudar a otros.


 Hacer las paces con Dios.












De Steinhauser KE, Christakis NA, Clips EC y cols. Factors considered important at the end of life by patients, family physicians and other care providers. JAMA 2000;284:2476-2482.




Desde otra perspectiva, la del profesional de la residencia para enfermos terminales o de la persona que proporciona cuidados paliativos, el Committee on Care at the End of Life3 concluyó que una buena muerte es aquella que está «libre de angustia evitable y del sufrimiento de pacientes, familias y cuidadores; de acuerdo con los deseos de los pacientes y de sus familias; y que cumple razonablemente con los estándares clínicos, culturales y éticos» (pág. 3). Por tanto, las perspectivas de las personas mayores que reconocen su estado terminal y las de los expertos en cuidados paliativos y de las residencias para enfermos terminales son similares. Dado que en la sociedad moderna la trayectoria más común del final de la vida incluye un declinar que se prolonga durante varios años, a lo largo de los cuales la muerte puede producirse en cualquier momento, parece posible que los profesionales sanitarios puedan participar, junto con los enfermos terminales y sus familias, en la preparación de una buena muerte15. and 18.. Sin embargo, esto ocurre pocas veces15. and 18.. En la sociedad moderna hay muchos factores que complican la experiencia de tener una buena muerte.





     Optimismo confiado en la ciencia


El considerable avance científico que ha tenido lugar a lo largo del siglo xx y comienzos del xxi ha contribuido a crear un optimismo generalizado en la creencia de que todas las condiciones potencialmente mortales pueden ser derrotadas, sobre todo si los esfuerzos son absolutos. La imagen de la batalla y la victoria sobre el enemigo impregna el discurso sobre las enfermedades que asolan la sociedad moderna. Si se puede ganar la batalla, entonces parece necesario tomar parte en la lucha. Se espera de las personas que se están muriendo que luchen por vivir y, de modo similar, se espera de los profesionales sanitarios que actúen en este sentido. Incluso si la muerte es inminente, la lucha por preservar la vida se entiende como un factor que contribuye al siguiente avance importante en el conocimiento. Esto puede servir para dar sentido al proceso de morir que, de otro modo, sería emocionalmente doloroso y carente de valor en una sociedad moderna en la que la vida es venerada por encima de todo lo demás.


Cuando el hecho de morir se produce en los hospitales, lugar donde la cultura y la misión están orientadas a salvar vidas y lograr curaciones, existe una fuerte inclinación a aplicar un tratamiento enérgico. Junto a esto está la idea de que, si la curación es la marca del éxito, la muerte puede ser interpretada como un fracaso. La opción de elegir la acción en lugar de vivir el proceso del declinar o de retirar el tratamiento es apremiante, incluso en el caso de personas que prefieren tener una muerte no complicada o natural. Las consideraciones de tipo ético sobre la futilidad, la escasez de recursos de cuidados de salud, el envejecimiento y la discriminación por la edad avanzada, complican cada vez más las decisiones que hay que tomar cerca del fin de la vida. La mayoría de las decisiones se toman por parte de la familia o de los cuidadores, con nula o escasa participación de la persona que está muriendo. Los que prestan los cuidados sanitarios y los familiares movidos por la lealtad a la vida y al ser querido pueden dudar de si se está haciendo lo suficiente. Un legado del trabajo de Elizabeth Kübler-Ross19 es creer que completar un asunto no terminado y la resolución de la vida dependen de la aceptación de la muerte inminente. Este legado, junto con el movimiento de las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos, ha extendido la idea de que, si la curación es imposible, se han de tratar los síntomas terminales, como el dolor y la náusea. La cuestión clave es si luchar y aceptar la muerte pueden mantenerse en un equilibrio creativo por parte de los que esperan lo mejor y se preparan para lo peor.


La muerte no siempre se ha visto como el peor desenlace. Muchas tradiciones religiosas creen que la muerte es un tránsito hacia algo mejor. Desde este punto de vista, se puede entender el deseo de morir, sobre todo si la vida se ha convertido en algo oneroso como consecuencia de la edad avanzada o de una enfermedad terminal. La mayoría de las veces, el deseo de morir se ve como un signo de depresión clínica que se ha de tratar, y no como una trascendencia espiritual personal (v. cap. 11 and cap. 12).


Aunque se puede comprender el optimismo que genera conocer y aplicar la ciencia, las tendencias en la salud de los norteamericanos sugieren que el avance en el aumento de la cantidad y calidad de vida se ha lentificado y, en algunos casos, ha iniciado un proceso inverso9. La principal preocupación es la prevalencia de los factores de riesgo en relación con las causas principales de muerte, como la obesidad y la inactividad. La posibilidad de encontrar soluciones médicas para enfermedades que tienen sus orígenes en estilos de vida a largo plazo, en vez de en microorganismos o en la genética, sigue siendo un desafío.





     La persecución de un envejecimiento saludable y el reto del pronóstico


Con frecuencia, se comprende que un envejecimiento saludable implica, en parte, la necesidad personal de autointegración antes de la muerte y la orquestación de una relación aceptable entre las personas de edad avanzada y la sociedad. El interés por el envejecimiento saludable ha crecido junto con el envejecimiento de la población20. Tanto si el objetivo es evitar el sufrimiento como aliviar las cargas económicas y sociales de la enfermedad crónica, convergen las preocupaciones de una población que va envejeciendo y la los planificadores de los cuidados de salud. La independencia se ha convertido en la marca distintiva de lo que es un envejecimiento saludable. Es loable el intento que se hace por reducir la discapacidad y la dependencia de otras personas. Sin embargo, la lealtad a una filosofía de restauración, rehabilitación y compromiso social puede interferir con el reconocimiento y la aceptación de un declinar inevitable cerca del final de una larga vida20, sobre todo si se ponen en peligro la calidad de vida y su paliación3.


Una muerte inminente debido a una edad avanzada y a la presencia de una o más enfermedades crónicas es más difícil de reconocer que un declinar rápido e inexorable que se produce cuando se está ante una enfermedad maligna. Los modelos de pronóstico basados en la oncología, a pesar de ser mayoritarios, no son apropiados para tratar un declinar gradual hasta la muerte, que es común en todas las sociedades modernas. Un estudio norteamericano observó que, el día antes de que se produjera la muerte, se estimó que la mitad de un grupo de pacientes con insuficiencia cardíaca tenían una probabilidad del 50% de vivir otros 6 meses más21. Con una incertidumbre así, los esfuerzos por hacer pronósticos pueden restar valor a unos cuidados de gran calidad, cuidados que reconocen que finalmente se producirá la muerte.


Las recientes ideas sobre lo que es un envejecimiento saludable ayudan a comprender a aquellos pacientes que viven con un pronóstico incierto. Si un envejecimiento saludable se entiende como un proceso de construcción de una idea con sentido de sí mismo entre las incertidumbres y las transiciones que acompañan a las enfermedades crónicas serias y la edad avanzada22, tal vez no sea necesario establecer si uno está viviendo o muriendo. En cambio, el reto es proporcionar cuidados que contribuirán a tener una calidad de vida aceptable, tanto si está viviendo como muriendo. Esto puede parecer algo sencillo, pero las consecuencias incluyen introducir una compleja reforma social en las sociedades modernas para apoyar un buen morir21.





     Calificación del vivir y redefinición de la muerte


El hecho de darse cuenta y la creencia común de que la mayoría de las muertes en las sociedades modernas no son repentinas, ni inesperadas, ni prematuras contribuirán a la formación de un nuevo constructo social de la muerte y del hecho de morir. Dar una nueva forma al constructo social de la muerte y del hecho de morir es un cambio de paradigma cuya consecución está aún lejos. El cambio llegará en gran medida desde el entendimiento personal y familiar que se deriva de las confrontaciones repentinas con la mortalidad. Estas confrontaciones proporcionan la ocasión de sopesar la calidad de vida frente a la muerte, vista ésta como una alternativa aceptable al sufrimiento físico y de otro tipo. Las consideraciones sobre la calidad de vida han afectado a muchas de las decisiones sobre cuidados en las sociedades modernas, en una era en la que se pueden mantener las funciones corporales, con independencia de que se produzca un declinar cognitivo. Estas decisiones son difíciles porque actualmente está menos clara la distinción entre estar vivo y estar muerto.


Las consecuencias de las decisiones que se toman en la interfase entre la vida y la muerte han cambiado. Hace poco, las repercusiones de estas decisiones eran filosóficas y espirituales y eran asunto de los familiares inmediatos. Como consecuencia de los avances que se han dado en los trasplantes de órganos, algunas decisiones prácticas se basan en el hecho de ver si un cuerpo está lo suficientemente vivo para ser mantenido o lo suficientemente muerto para extraerle los órganos. Los defensores del trasplante de órganos han llevado este tipo de decisiones hasta los programas de la política pública.


Los juicios sobre la calidad de vida son inseparables de la definición de la muerte. En los contextos modernos, ya sea en una unidad de traumatología o de cuidados a largo plazo, las cosas ya no son únicamente sobre la vida y la muerte, sino sobre la calidad del vivir y del morir (v. cap. 65).







     CONCLUSIONES


En este capítulo hemos subrayado el impacto que han tenido los significativos avances científicos y de otro tipo sobre el hecho de morir y la muerte en las sociedades modernas. Hace menos de un siglo la muerte era más común en las personas jóvenes, debido a infecciones y traumatismos, y un menor número de personas vivían hasta una edad avanzada. Hoy en día, las muertes tempranas son normalmente el resultado de lesiones o de cáncer. Se puede considerar que estas muertes son inesperadas porque no son oportunas y no han sido anticipadas. Son un desafío a las expectativas de una sociedad médicamente sofisticada y optimista. Actualmente, es más probable que la muerte y su requisito previo, el proceso de morir, ocurran a una avanzada edad, como consecuencia de la senectud y de los efectos crónicos de una o más afecciones crónicas de la salud. Aunque la muerte entre las personas mayores puede ocurrir de forma menos inesperada, la preparación y planificación para el final de la vida son, con frecuencia, incompletas. Esto puede ser el legado de un optimismo compartido en las posibilidades salvadoras sin fin aportadas por los avances científicos, una fuerte preferencia por vivir de forma saludable en lugar de por morir de manera saludable, y una tendencia a contar menos con los recursos espirituales que con la ciencia, a la vista de las crisis existenciales. Aunque la muerte es distinta en las sociedades modernas que en las sociedades menos desarrolladas, tanto económica como científicamente existen todavía unos considerables desafíos para hacer avanzar el arte y ciencia de los cuidados al final de la vida. También se pueden esperar muchos cambios a medida que las sociedades modernas afrontan la realidad del hecho de morir y la muerte junto con un envejecimiento continuado de la población.
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• Existe la necesidad de reintegrar en la conciencia colectiva moderna la idea de que la muerte es normal y de que vivir y morir se producen de modo simultáneo en todas las historias de la vida individuales.


• Se espera de las personas que se están muriendo que luchen por vivir. Es necesario alentar un deseo de reconocer y abrazar los desafíos del hecho de morir, con independencia de la edad de la persona o de la causa de la muerte.


• Es común el temor ante el dolor cuando uno se está muriendo, lo mismo que lo es ante las muertes dolorosas. Hay que seguir avanzando de forma continuada en el tratamiento más eficaz del dolor y de los síntomas, sobre todo en los marcos no hospitalarios, junto con el desarrollo de unas culturas prácticas que apoyen su utilización.


• El reconocimiento de la naturaleza potencialmente mortal de la enfermedad crónica es insuficiente, y es necesario incluir de forma apropiada las consideraciones del final de la vida durante toda la trayectoria de la enfermedad.


• Las decisiones que hay que tomar sobre cuáles son las intervenciones apropiadas en un momento ya cercano a la muerte y, antes, durante una enfermedad terminal son difíciles porque afectan a la calidad y a la cantidad de vida. Es necesario llevar a cabo una investigación considerable para ayudar en la toma de decisiones comunes, como puede ser si está justificada la relocalización para dar o recibir cuidados.


• La muerte es común entre las personas que tienen 80 años o más. La planificación de los cuidados al final de la vida debe tener en cuenta la edad avanzada y otros factores sociodemográficos de la persona que se está muriendo.
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		  CAPÍTULO 3. Trayectorias y estadios de la enfermedad*



*Este capítulo ha sido adaptado de Murray SA, Kendall M, Boyd K. Sheik A. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005; 330:1007-1001.
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PUNTOS CLAVE




  


• En el siglo xxi, es la enfermedad crónica, y no el cáncer, la que con más frecuencia precede a la muerte.


• En la enfermedad crónica se producen tres trayectorias características del declinar físico: cáncer, insuficiencia de algún órgano, y persona de edad avanzada frágil o con demencia.


• Las necesidades físicas, sociales, psicológicas y espirituales pueden variar en función de la trayectoria.


• Incluso si no se pueden alterar estas trayectorias, ser consciente de las mismas puede ayudar a los clínicos a planificar los cuidados que satisfagan mejor las necesidades multidimensionales de sus pacientes a medida que la enfermedad progresa hacia la muerte, y puede ayudar a los pacientes y cuidadores a afrontarla.


• Pueden ser necesarios diferentes modelos de cuidados al final de la vida para diferentes condiciones.










     


La muerte en las personas jóvenes da forma al actual constructo social del hecho de morir (v. cap. 2). Hace un siglo, era normal que la muerte se produjera de modo repentino, como consecuencia de alguna infección, de un accidente o, en el caso de la mujer, del alumbramiento. En la actualidad, sobre todo en las sociedades desarrolladas, la muerte repentina es menos frecuente, como también lo es la muerte antes de llegar a una edad avanzada. Hacia el final de la vida, la mayoría de las personas adquieren una enfermedad progresiva seria (cuyas causas principales son la enfermedad cardiovascular, el cáncer y los trastornos respiratorios), que interfiere cada vez más con las actividades habituales hasta el momento de la muerte. En una población normal de 2.000 pacientes registrados a cargo de un médico de familia en el Reino Unido, se producen 20 muertes de pacientes al año, de las que 2 serán muertes «repentinas»; 5, como consecuencia de un cáncer; 6, de una enfermedad crónica; y 7, después de una prolongada fragilidad (fig. 3-1).



     
	[image: B9788480860260000034/gr4.jpg is missing]


	
FIGURA 3-1 
Trayectorias típicas de las enfermedades progresivas y cifras anuales sobre muertes de cada tipo, obtenidas de una lista promedio de un médico de familia del Reino Unido con 2.000 pacientes.










Esta nueva faceta demográfica del hecho de morir plantea importantes retos y oportunidades a los servicios de cuidados paliativos, que históricamente se han centrado en el cáncer. La pregunta ¿En qué estadios de la enfermedad crónica debe aplicarse la medicina paliativa o los cuidados paliativos? es de máxima importancia y puede incluso ser más importante cuando se trata de enfermedades crónicas distintas al cáncer, porque la escala temporal que está implicada es mayor. Este capítulo subraya e ilustra varias «trayectorias de enfermedades» típicas, y utiliza el escenario de los pacientes para representar los diferentes estadios del declinar en las enfermedades crónicas progresivas y la debilidad.



     DIFERENTES TRAYECTORIAS EN RELACIÓN CON DIFERENTES ENFERMEDADES


En relación con las enfermedades crónicas progresivas se han descrito tres trayectorias de enfermedades diferentes (v. fig. 3-1)1.2.3.4.5. and 6..
• Trayectoria del cáncer: progresión firme y, por lo general, una clara fase terminal.


• Trayectoria de la insuficiencia de algún órgano (p. ej., insuficiencia respiratoria, cardíaca, hepática): declinar gradual, interrumpido por episodios de deterioro agudo y alguna recuperación, seguido de una muerte súbita aparentemente inexplicada.


• Trayectoria de la persona de edad avanzada frágil y paciente con demencia: declinar gradual prolongado.








     Trayectoria 1: período de declinar corto, normalmente cáncer


La trayectoria del cáncer conlleva un declinar razonablemente predecible en la salud física durante semanas, meses y, en algunos casos, años. Este declinar puede verse interrumpido por unos efectos positivos o negativos del tratamiento oncológico paliativo. Es durante los últimos meses de la enfermedad cuando se produce la mayor parte de la pérdida de peso, la mayor reducción en el estado de rendimiento y el mayor deterioro en la capacidad para cuidarse a sí mismo. Con un diagnóstico precoz y una mayor claridad en el pronóstico, suele haber tiempo para anticipar las necesidades paliativas y planificar los cuidados al final de la vida. Esta trayectoria encaja bien con los servicios tradicionales especializados en cuidados paliativos, como las residencias para enfermos terminales y sus programas asociados de la comunidad sobre cuidados paliativos, que proporcionan unos servicios integrales en las últimas semanas o meses de vida de las personas afectadas de cáncer. El recurso limitado a las residencias para enfermos terminales y a los equipos de la comunidad, así como su asociación con el hecho de morir, puede limitar su disponibilidad y aceptabilidad (cuadro 3-1 y fig. 3-2).
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Ejemplo de la trayectoria del cancer


  

J.M., varón, dependiente de 51 años de edad, se quejaba de sudoración nocturna, pérdida de peso y tos. Inicialmente, un estudio radiográfico sugirió que padecía tuberculosis, pero la broncoscopia y la tomografía computarizada pusieron de manifiesto un cáncer pulmonar microcítico no operable.


Se le ofreció quimioterapia paliativa, que aceptó después de haber perdido una cantidad considerable de peso (demasiado como para poder ser sometido a pruebas). La quimioterapia le ayudó a controlar la insuficiencia respiratoria, pero fue ingresado de forma subsiguiente por vómitos. Mirando hacia atrás, J.M. expresó su pesar de haber recibido quimioterapia:


«Si hubiese sabido que me iba a encontrar así…»


Su mujer tenía la impresión de que habían perdido un tiempo muy valioso durante el período en que él se encontraba relativamente bien.


J.M. temía una muerte larga:


«Me gustaría tener un “interruptor” de lágrimas, porque tal como me he encontrado, hay gente que vive así durante años y años y nunca se curan; no me gustaría estar así.»


La esposa de J.M., por el contrario, estaba preocupada por que su marido pudiera fallecer de modo repentino:


«Cuando duerme, lo despierto, soy tan tonta. Él suele decir, “Déjame sólo, estoy durmiendo”… Ya sé que no va a irse; pero tengo que tranquilizarme.»


J.M. falleció en su hogar, 3 meses después del diagnóstico, atendido por el equipo de atención primaria, enfermeras nocturnas y servicios especializados en cuidados paliativos. Su muerte había sido comentada abiertamente. Él y su mujer tenían confianza en que se dispusiera de personal de enfermería, médico y de apoyo, lo que así fue.



De Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheikh A. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-1011.
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FIGURA 3-2 
Esposa del Sr. J.M., cuyo declinar siguió la trayectoria 1 (v. cuadro 3-1).

(De Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheikh A. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-1011.)











     Trayectoria 2: limitaciones a largo plazo con episodios serios intermitentes


En el caso de condiciones como la insuficiencia cardíaca, la insuficiencia hepática y la enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC), los pacientes están enfermos durante muchos meses o años, con exacerbaciones ocasionales de tipo agudo, a menudo graves. Los deterioros se asocian a la hospitalización del paciente y a la aplicación de un tratamiento intensivo. Cualquier exacerbación puede dar lugar a la muerte, y, aunque por lo general los pacientes sobreviven a muchos episodios, de forma característica se produce un deterioro gradual en la salud y en el estado funcional. No obstante, el momento de la muerte sigue siendo incierto. La mayoría de los pacientes con insuficiencia cardíaca fallecen de modo inesperado, cuando sus médicos esperan que vivan otros 6 meses más7. Muchos pacientes con insuficiencia cardíaca terminal y EPOC siguen esta trayectoria, pero puede que no sea así en los que tienen insuficiencias de otros órganos y sistemas (cuadro 3-2 y fig. 3-3).
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Ejemplo de la trayectoria de la insuficiencia orgánica


  

La Sra. A.A., contable, jubilada, de 65 años de edad, había tenido numerosos ingresos hospitalarios por una insuficiencia cardíaca. Vivía con-finada en su apartamento de un tercer piso y era cuidada por su abnegado marido, que aceptaba poca ayuda de las enfermeras de los trabajos sociales o de la comunidad. Antes de la enfermedad había sido muy extrovertida, pero cada vez se fue aislando más. Su principal preocupación era la vista, que se estaba deteriorando rápidamente debido a su diabetes, no la insuficiencia cardíaca de grado IV que sufría. El tratamiento incluía diuréticos a dosis elevadas y oxigenoterapia a largo plazo, y con frecuencia era sometida a un análisis de sangre.


Había sacado de modo indirecto el tema de la posibilidad de tener un pronóstico sobre su enfermedad al mencionar a su médico general que su nieto le había preguntado si estaría para las Navidades. La incertidumbre del pronóstico es un factor clave en los pacientes con insuficiencia cardíaca y sus cuidadores, como se ilustra por las siguientes referencias:


«Doy un paso adelante y dos pasos atrás.» (Varón de 84 años, ingeniero jubilado, vive solo, con varias hospitalizaciones recientes.)


«Me gustaría mejorar, pero cada vez estoy peor.» (Mujer de 72 años, viuda, con psoriasis y artritis.)


«Las cosas que antes daba por sentadas me resultan ahora un sueño imposible.» (Varón de 75 años, jubilado, vive con su mujer de 50 años y con una gran familia próxima.)


«Había momentos, el año pasado, en los que pensaba que iba a morir.» (Mujer de 77 años, viuda que vive sola, con varios períodos en el hospital por una insuficiencia respiratoria aguda.)


«Podría suceder en cualquier momento.» (Mujer y principal cuidadora de un varón de 62 años, ex futbolista.)


«Sé que no mejorará, pero no sé lo que durará.» (Mujer de un varón de 77 años, jubilado, antiguo trabajador en una moledora de harina, con asma grave.)


La Sra. A.A. falleció cuando se dirigía a su domicilio después de un ingreso hospitalario por una hemorragia nasal. En otras ocasiones, había tenido estos episodios de epistaxis porque tenía hipertensión y un tabique nasal perforado. En la ambulancia se llevó a cabo un intento de reanimación. Su marido expresó más tarde su pesar de que no se hubiese respetado el claro deseo de su mujer de que no se le prolongara la vida.
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FIGURA 3-3 
La Sra. A.A., cuyo marido es su cuidador informal, ilustra la trayectoria 2 (v. cuadro-3-2).

(De Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheikh A. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-1011.)











     Trayectoria 3: deterioro prolongado


Los pacientes que no entran en la trayectoria del cáncer ni en la de la insuficiencia de algún órgano tienen la probabilidad de fallecer a una edad avanzada por insuficiencia cerebral (p. ej., enfermedad de Alzheimer u otra demencia) o fragilidad generalizada de múltiples sistemas corporales. Esta tercera trayectoria se caracteriza por una discapacidad progresiva a partir de una línea basal ya baja de funcionamiento cognitivo, físico, o de ambos tipos. Los pacientes pueden perder peso y capacidad funcional y luego sucumben a acontecimientos menores que pueden, en sí mismos, parecer triviales pero que, cuando se producen junto con unas reservas limitadas, pueden resultar fatales8. Esta trayectoria puede ser sesgada por la muerte después de un acontecimiento agudo, como una fractura de fémur o una neumonía (cuadro 3-3 y fig. 3-4). 
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Ejemplo de una trayectoria de fragilidad


  

La Sra. L.C., viuda, de 80 años, vive sola en un piso de la planta baja de un edificio del centro de Edimburgo. Viuda desde hace 6 años, en la actualidad está confinada en casa por artritis y tiene fragilidad física general.


Antes salía de casa para ir de tiendas, pero con los años se ha sentido menos capaz y cada vez con menor confianza, en gran parte por miedo a caerse. Agradece la silla y los aparatos de deambulación auxiliares que le ha facilitado el fisioterapeuta ocupacional, porque le proporcionan apoyo y sensación de seguridad en el hogar.


Recibe regularmente visitas de sus amigos y miembros de la iglesia local y es poco exigente en relación con los servicios. Los medicamentos que toma son paracetamol, tiroxina y bendroflumetiazida (para la hipertensión).


No tiene familiares, pero se siente apoyada por su fe en Dios, que la cuida. La Sra. L.C. comprende su trayectoria actual de declinar gradual de su capacidad para efectuar las actividades y está preocupada por si algún día tuviera que ser ingresada en una residencia para personas mayores.



De Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheik A. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-1011.
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FIGURA 3-4 
La Sra. L.C., actualmente en la trayectoria 3 (v. cuadro 3-3).

(De Murray SA, Kendall M, Boyd K, Sheikh. Illness trajectories and palliative care. BMJ 2005;330:1007-1011.)













     IMPLICACIONES CLÍNICAS



     Las trayectorias permiten reconocer que «hacer todo lo que se pueda hacer» puede ser una equivocación


El objetivo principal de los cuidados paliativos es lograr una optimización de la calidad de vida que lleve a una muerte oportuna, digna y en paz. Entender y tener en cuenta en qué estadio de la trayectoria se encuentra el paciente puede ayudar a los clínicos a comprender de forma precoz que el deterioro progresivo y la muerte son inevitables. Antes del estadio final de una enfermedad crónica, e incluso durante esa fase, algunos profesionales permiten que se siga sin tener en cuenta y que ni se hable de la realidad del pronóstico, confabulando así de manera inconsciente con los pacientes y sus familias en luchar contra la muerte hasta el amargo final9. Adoptar un punto de vista realista sobre la muerte y las expectativas puede moderar el «imperativo tecnológico», previniendo ingresos hospitalarios innecesarios o tratamientos agresivos para combatir una enfermedad crónica o un cáncer10. Establecer un diálogo realista entre el paciente, la familia y el profesional en torno a la trayectoria de la enfermedad puede introducir de manera temprana, y con mayor frecuencia, unos cuidados de apoyo, que se centran en la calidad de vida y en el control de los síntomas (v. «Errores frecuentes»).
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• Concentrarse en la necesidad física en lugar de en la dimensión de la necesidad que está causando mayor angustia.


• Hacer todo: comenzar tratamientos sin sopesar plenamente los pros y los contras.


• Desaprovechar las oportunidades para comentar los aspectos del final de la vida con las personas con enfermedad crónica.


• Intentar ajustar los pacientes a los servicios en vez de adaptar los servicios a las necesidades y preferencias de los pacientes (p. ej., tener que morir en el hospital cuando el paciente desea morir en su hogar).










     





     Las trayectorias permiten hacer una planificación práctica para una «buena muerte»


Casi el 65% de las personas manifiestan su deseo de fallecer en el propio hogar al comienzo de las trayectorias, tanto en el caso del cáncer como de la insuficiencia de órganos, aunque sólo cerca de un 25% lo logra11. El reconocimiento de que todas las trayectorias llevan a la muerte pero que la muerte puede ser súbita (sobre todo en la trayectoria 2) respalda la planificación anticipada. En la actualidad, conocer el «lugar preferido de la atención médica» es normal en algunos marcos de cuidados paliativos e incrementa la probabilidad de que las personas con cáncer puedan fallecer en su lugar de elección (v. cuadro 3-1) 12. Algunos pacientes hacen frente a la situación negándola o desmintiéndola, lo que imposibilita establecer una comunicación abierta en los estadios más precoces de la enfermedad13.


Una exploración sensible puede permitir que se aclaren temas como la reanimación y que se completen los «asuntos no terminados» en todas las trayectorias. En el caso descrito en el cuadro 3-2, se había planificado la muerte de la Sra. AA (algo inusual en las personas con insuficiencia cardíaca), pero en una urgencia fue sometida a una reanimación inadecuada. Las voluntades en vida (directivas anticipadas) pueden ser corrientes, pero la mayoría de los profesionales de la salud están poco habituados a las mismas. Las directivas tienen especial importancia en la trayectoria 3, en la que se puede producir un declinar cognitivo progresivo.





     Entender cuál puede ser la trayectoria puede reforzar al paciente y a la persona cuidadora


Algunos pacientes y cuidadores intentan lograr algún control sobre la enfermedad informándose sobre el modo de su probable progresión14. En el ejemplo descrito en el cuadro 3-1, JM, que tenía cáncer de pulmón, hubiera podido estar menos preocupado por una muerte larga si hubiese tenido información sobre el curso probable de su declinar. De igual modo, su mujer podría haber estado menos preocupada por una muerte súbita. Durante las entrevistas familiares que se mantuvieron, ambos mostraron claros indicios de que estaban preocupados por la naturaleza de la muerte y de que agradecerían que las conversaciones se establecieran en un marco de confianza.





     Tener en cuenta los estadios de la trayectoria puede evitar una «parálisis pronóstica»


La «parálisis pronóstica» describe la tendencia que tienen los médicos de pacientes con trayectorias de enfermedad incierta a buscar evasivas sobre el final de la vida15. El hecho de tener en cuenta los diferentes estadios de las trayectorias puede ayudar a superar este problema. En EE.UU., los equipos de mejora de la calidad sugieren que, en lugar de seleccionar como pacientes diana aquellos que morirán en el transcurso de los 6 meses siguientes, los clínicos deben centrarse en los que «de modo razonable podrían morir» ahora1. En el capítulo 119 se recogen algunas maneras de identificar a pacientes con enfermedad crónica que pueden ser objeto de una aproximación de cuidados de apoyo y paliativos. El cuadro 3-4 aporta unos indicadores sencillos.
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Posibles indicadores de la necesidad de un planteamiento de cuidados de apoyo y cuidados paliativos en pacientes con enfermedad crónica


  


• El paciente ha sido dado de alta del hospital después de haber sido ingresado por enfermedad con insuficiencia orgánica.


• El paciente está confinado en casa.


• El paciente tiene un volumen espiratorio máximo en 1 segundo (VEMS) de 30ml o menos, con insuficiencia cardíaca en estadio IV u otros indicadores de una enfermedad específica.


• Los médicos y enfermeras, cuando se han preguntado a sí mismos: «¿estaría sorprendido si mi paciente muriera en los 12 próximos meses?» (pregunta que podrían hacerse durante las consultas habituales o en la revisión de una historia) deciden que la respuesta es «no».


• Véase una guía importante en Gold Standards Framework: http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/














     Ayudar a pacientes y cuidadores a adoptar un planteamiento más proactivo para vivir y morir con una enfermedad crónica


La mayoría de las personas con enfermedades crónicas progresivas han rozado ya la muerte. Tienen «discursos contrapuestos» en sus mentes: por una parte, esperan que las cosas no se deterioren pero, por otra parte, reconocen que la muerte es inevitable16. Un mayor conocimiento de estos discursos contrapuestos debe servir a los clínicos para combinar un tratamiento activo y un planteamiento de apoyo. Los pacientes con enfermedades discapacitantes progresivas esperan recibir unos cuidados activos, pero también buscan consuelo, control y dignidad. En estos casos, es necesario hacer una planificación anticipada de los cuidados, un planteamiento general paciente-cuidador, controlar los síntomas y establecer un diálogo terapéutico. En el cuadro 3-5 se recogen algunas preguntas que pueden ayudar a los clínicos y a los pacientes a explorar estas cuestiones.
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Posibles preguntas para adoptar cuidados paliativos centrados en el paciente


  


• ¿Qué es lo más importante en su vida en estos momentos?


• ¿Qué le ayuda a seguir adelante?


• ¿Cómo ve el futuro?


• ¿Cuál es su mayor preocupación?


• ¿Hay momentos en que se siente decaer anímicamente?


• Si las cosas van a peor, ¿en qué lugar le gustaría que le cuidaran?







Murray SA, Boyd K. Sheikh A. Palliative care in chronic illnesses: We need to move from prognostic paralysis to active total care. BMJ 2005;330:611-612.







     Limitaciones clínicas al planteamiento de las trayectorias


Los pacientes fallecen en diferentes estadios a lo largo de cada una de las trayectorias, y la tasa de la progresión varía. Intervienen otras enfermedades o circunstancias sociales y familiares, de modo que cambian las prioridades y las necesidades. Algunas enfermedades no siguen ninguna trayectoria, otras siguen alguna, y otras las siguen todas: un accidente cerebrovascular importante puede dar lugar a una muerte súbita o a un declinar agudo, como en la trayectoria del cáncer; una serie de pequeños accidentes cerebrovasculares y recuperaciones puede simular la trayectoria 2; un declinar gradual después de tener una discapacidad puede ir en paralelo con la trayectoria 3. La insuficiencia renal podría representar una cuarta trayectoria de un declinar firme, con una velocidad que depende de la patología de base y de otros factores del paciente, como la comorbilidad3. Los pacientes con múltiples trastornos pueden tener dos trayectorias que llevan un curso simultáneo, en los que la trayectoria que progresa de forma más rápida ocupa el estadio central. Esta situación no es infrecuente en el caso de pacientes de edad avanzada con cánceres de progresión lenta.







     IMPLICACIONES PARA LA PLANIFICACIÓN Y EL DESARROLLO DE LOS SERVICIOS



     Un modelo puede no valer para todo


Diferentes modelos son adecuados para personas con diferentes trayectorias de enfermedad. El modelo típico de cuidados paliativos frente al cáncer podría no ajustarse a un declinar gradual y progresivo con exacerbaciones impredecibles. Pacientes con una enfermedad no maligna pueden tener necesidades más prolongadas pero similares a las de las personas afectas de cáncer. La incertidumbre sobre el pronóstico no debe llevar a que los servicios de salud y sociales descuiden a estos pacientes y a sus familias. Tener una visión panorámica estratégica de las necesidades y de los servicios disponibles de los pacientes que se integran en las principales trayectorias hace que se pongan en marcha mejores políticas y servicios para todas las personas con enfermedades crónicas serias.





     La planificación anticipada de los cuidados puede evitar los ingresos hospitalarios


La planificación anticipada de los cuidados y el aporte de recursos en función de las trayectorias ayuda a que un mayor número de personas con enfermedades crónicas puedan morir en su lugar de preferencia. Por ejemplo, muchas personas frágiles geriátricas y pacientes con demencia son ingresados en el hospital cuando se hallan terminalmente enfermos. El uso de unos modos de cuidados en residencias para personas mayores es eficaz en la prevención de este tipo de ingresos17.





     Lecciones transferibles


Los modelos de cuidados para una trayectoria pueden servir para otra. Por ejemplo, el personal que está dedicado a los cuidados del cáncer puede aprender del paradigma de promoción de salud dentro del manejo de la enfermedad crónica. En Norteamérica18, el «Improving Living While Near Death» (Mejorar la vida cerca de la muerte) y en Australia el «Health-Promoting Palliative Care» (Cuidados paliativos de promoción de salud) son dos ejemplos de modelo19. Estos planteamientos pueden desestigmatizar la muerte y aumentar al máximo la calidad de vida hasta el momento de la muerte de los pacientes con cáncer. En sentido contrario, los pacientes con insuficiencia de órganos pueden beneficiarse de las ideas de los cuidados en el cáncer (como unos marcos de planificación anticipada de los cuidados y de los modos al final de la vida)20.21. and 22. para pasar de un planteamiento tecnológico a otro de tipo holístico.


Se pueden encontrar similitudes sorprendentes en la carga de los síntomas entre los pacientes que mueren de cáncer y los que mueren de enfermedad cardiorrespiratoria no maligna23. Los equipos hospitalarios de cuidados paliativos, al ofrecer asesoría especializada y compartir los cuidados con otros especialistas, pueden mejorar los cuidados de muchos pacientes no afectados de cáncer24.





     Desafíos de la investigación


Se han descrito tres trayectorias características del declinar físico y de la muerte. Pronto se podrán caracterizar otras trayectorias por medio de la utilización de métodos longitudinales cuantitativos y cualitativos. Hay que seguir investigando para ayudar a comprender cómo los conocimientos de estas trayectorias pueden trasladarse e introducir mejoras en los desenlaces para los pacientes y sus familias. Las trayectorias que se han considerado aquí están relacionadas con el bienestar físico; puede haber otro tipo de trayectorias, como la vía espiritual o la existencial. En el caso de pacientes con cáncer, la angustia espiritual y las dudas pueden alcanzar un nivel máximo en el momento del diagnóstico, también si hay un proceso recurrente de la enfermedad y, finalmente, durante la fase terminal. Por el contrario, la angustia espiritual en pacientes con insuficiencia cardíaca puede ser más evidente de manera uniforme durante todo el curso de la enfermedad, lo que refleja la pérdida gradual de la identidad y la mayor dependencia25. También se pueden trazar las trayectorias psicológicas y sociales. En la demencia, la pérdida de la función cognitiva puede causar una pérdida paralela en las actividades cotidianas, la retirada de la vida social y la angustia emocional.







     CONCLUSIONES


Hacer un pronóstico es una ciencia inexacta10, pero la incertidumbre no debe impedir que los médicos hablen con sus pacientes sobre esta cuestión, porque un número significativo de pacientes morirá de forma repentina. La clave de los cuidados proporcionados a las personas que fallecerán en un futuro (relativamente) cercano es comprender cómo pueden morir y planificar la muerte de modo apropiado. Dado que las enfermedades afectan de distinta manera a las personas, suele ser difícil hacer un pronóstico correcto. No obstante, los pacientes con enfermedades específicas y sus cuidadores tienen, con frecuencia, patrones de experiencia, síntomas y necesidades comunes a medida que la enfermedad progresa. En los tiempos de Hipócrates, el médico que podía predecir el curso de una enfermedad era tenido en gran estima, incluso si no podía alterarlo26. En la actualidad, los médicos pueden curar algunas enfermedades y tratar otras de modo eficaz. Ahí donde no podamos alterar el curso de una enfermedad, debemos, al menos (cuando lo desee el paciente), predecir el curso de modo sensato y, junto con el paciente y la familia, planificar los cuidados para lo mejor o para lo peor.





     AGRADECIMIENTOS


Deseamos expresar nuestro reconocimiento al trabajo de Joan Lynne, a la Office of Clinical Standards and Quality, y a los Centers for Medicare and Medicaid Services, que está llevando a cabo trabajos innovadores sobre las trayectorias de las enfermedades. El ejecutivo escocés proporcionó los fondos para la investigación que incluyó los casos clínicos.






     

      BIBLIOGRAFÍA


      

       1.  JR Lunney,  J Lynn,  DS Foley, et al.,  Patterns of functional decline at the end of life,   JAMA  289  (2003) 2387–2392.


       2. World Health Organization,  Palliative Care: The Solid Facts.    (2004) WHO, Geneva .


       3.  FEM Murtagh,  M Preston,  I Higginson,  Patterns of dying: Palliative care for non-malignant disease,   Clin Med  4  (2004) 39–44.


       4.  R Lehman,  How long can I go on like this? Dying from cardiorespiratory disease,   B J Gen Pract  54  (2004) 892–893.


       5.  PA Glare,  NA Christakis,  Predicting survival in patients with advanced disease,   In:  (Editors:  D Doyle,  G Hanks,  N Cherny,  K Calman)  Oxford Textbook of Palliative Medicine  (2004) Oxford University Press, New York, pp.  29–42.


       6.  SA Murray,  M Kendall,  K Boyd,  A Sheikh,  Illness trajectories and palliative care,   BMJ  330  (2005) 1001–1011.


       7.  JW Levenson,  EP McCarthy,  J Lynn,  The last six months of life for patients with congestive heart failure,   J Am Geriatr Soc  48  (2000) S101–S109.


       8.  R Williams,  SJ Zyzanski,  A Wright,  Life events and daily hassles and uplifts as predictors of hospitalisation and out patient visitation,   Soc Sci Med  34  (1992) 763–768.


       9.  R Higgs,  The diagnosis of dying,   J R Coll Physicians Lond  33  (1999) 110–112.


       10.  D Callahan,  Death and the research imperative,   N Engl J Med  342  (2000) 654–656.


       11.  SA Murray,  K Boyd,  A Sheikh, et al.,  Developing primary palliative care,   BMJ  329  (2004) 1056–1057.


       12.  I Higginson,  GJA Sen-Gupta,  Place of care in advanced cancer,   J Palliat Med  3  (2004) 287–300.


       13.  S Buetow,  G Coster,  Do general practice patients with heart failure understand its nature and seriousness, and want improved information?  Patient Educ Couns  45  (2001) 181–185.


       14.  SO Burke,  E Kauffmann,  J LaSalle, et al.,  Parents' perceptions of chronic illness trajectories,   Can J Nurs  32  (2000) 19–36.


       15.  SA Murray,  K Boyd,  A Sheikh,  Palliative care in chronic illnesses: We need to move from prognostic paralysis to active total care,   BMJ  330  (2005) 611–612.


       16.  SA Murray,  K Boyd,  M Kendall, et al.,  Dying of lung cancer or cardiac failure: Prospective qualitative interview study of patients and their carers in the community,   BMJ  325  (2002) 929–932.


       17. NHS Modernisation Agency,  Liverpool care pathway: Promoting best practice for care of the dying.    (2000) Marie Curie Cancer Care, Liverpool .


       18.  J Lynn,  Learning to care for people with chronic illness facing the end of life,   JAMA  284  (2000) 2508–2511.


       19.  A Kellehear,  Health-promoting palliative care: Developing a social model for practice,   Mortality  4  (1999) 75–82.


       20.  K Thomas,  Caring for the Dying at Home: Companions on a Journey.    (2003) Radcliffe Medical Press, Oxford .


       21.  JE Ellershaw,  S Wilkinson,  Care of the dying: A pathway to excellence.    (2003) Oxford University Press, Oxford .


       22.  DJ Casarett,  R Crowley,  KB Hirschman,  Surveys to assess satisfaction with end-of-life care: Does timing matter?  J Pain Symptom Manage  25  (2002) 128–132.


       23.  RK McKinley,  T Stokes,  C Exley,  D Field,  Care of people dying with malignant and cardiorespiratory disease in general practice,   Br J Gen Pract  54  (2004) 909–913.


       24.  S Kite,  K Jones,  A Tookman,  Specialist palliative care and patients with non-cancer diagnosis: The experience of a service,   Palliat Med  15  (2001) 413–418.


       25.  SA Murray,  M Kendall,  K Boyd, et al.,  Exploring the spiritual needs of people dying of lung cancer or heart failure: A prospective qualitative interview study of patients and their carers,   Palliat Med  18  (2004) 39–45.


       26.  E Cassell,  The nature of suffering.    (1991) Oxford University Press, New York .


      


     


     

      LECTURAS RECOMENDADAS


      

         J Lynn,  JL Schuster,  A Kabcenell,  Improving Care for the End of Life: A Sourcebook for Health Care Managers and Clinicians.    (2000) Oxford University Press, New York .


        Lynn J, Adamson DM. Living Well at the End of Life: Adapting Health Care to Serious Chronic Illness in Old Age. Rand Health—White Paper 2003. Available at http://www.medicaring.org/whitepaper/ (accessed September 2007).



        WHO Europe. Better palliative care for older people. Copenhagen: World Health Organization, 2004. Available at http://www.euro.who.int/document/E82933.pdf (accessed September 2007).



         K Thomas,  Caring for the dying at home: Companions on a Journey.    (2003) Radcliffe Medical Press, Oxford .


         J Ellershaw,  M Murphy,  Liverpool Care Pathway: Promoting Best Practice for the Care of the Dying. User Guide.    (2004) NHS Modernisation Agency, Liverpool ; Available at http://www.mcpcil.org.uk/liverpool_care_pathway (accessed January 2008).


      


      

       RECURSOS ADICIONALES


        Página de internet de Dipex. Información para pacientes y cuidadores sobre cómo el cáncer y otras enfermedades alteraron la vida de otras personas. En http://www.dipex.org/experiences.asp (acceso en enero 2008).



        Growthhouse.org Inc. Recursos para pacientes y profesionales sobre enfermedades potencialmente mortales y cuidados al final de la vida. En http://www.growthhouse.org (acceso en enero 2008).



        Lista de páginas de autoayuda de Reino Unido: http://www.ukselfhelp.info (acceso en septiembre 2007).



         J Lynn,  J Harrold,  Handbook for Mortals: Guidance for People Facing Serious Illness.    (1999) Oxford University Press, New York .


      


     


		


  

		

     

       

     


       

		  CAPÍTULO 4. Historia de las residencias para enfermos terminales
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PUNTOS CLAVE




  


• Las residencias para enfermos terminales son ante todo un concepto de cuidados, no un lugar específico; es más una filosofía que un edificio o un servicio.


• Las modernas residencias para enfermos terminales han evolucionado a partir de una obligación ética que se autoimpusieron los cuidadores para luchar contra las deficiencias en el cuidado de las personas que estaban críticamente enfermas y moribundas.


• A diferencia de la medicina convencional, en la que la muerte está considerada como el último fracaso, las residencias para enfermos terminales aceptan la muerte como una parte natural de la vida.


• Las residencias para enfermos terminales luchan para que la gente sea cada vez más consciente de que el tabú sobre la muerte y el hecho de morir excluye a la persona que se está muriendo del ámbito de la sociedad.


• Las residencias para enfermos terminales son un planteamiento holístico (físico, psicológico, social y espiritual), de modo que utilizan tanto a personal voluntario como a profesionales.










     



     FUNDAMENTOS


Prestar cuidados a las personas que sufren y mueren forma parte de la historia de la humanidad. En los últimos 25 años se ha producido una revolución en el cuidado de los enfermos terminales y de los que padecen dolor, principalmente a partir del trabajo de una serie de personas cuyo pensamiento crítico remodeló las opiniones contemporáneas sobre la muerte. Como consecuencia de la investigación realizada y de la aportación de unos fondos gubernamentales sin precedentes, en la segunda mitad del siglo xx aparecieron las especialidades y subespecialidades médicas, nuevas herramientas diagnósticas y unos tratamientos eficaces. Todo ello tuvo varias consecuencias culturales: los especialistas dominaron la jerarquía médica; la muerte se convirtió en una enfermedad crónica más que en una enfermedad aguda; el papel del paciente cambió; y la confianza que había entre los médicos y los pacientes se erosionó. Como reacción a todos estos cambios introducidos en la cultura médica, los cuidados en las residencias para enfermos terminales aparecieron en la década de 1960 en Inglaterra, y en la década de 1970 en Estados Unidos y Canadá.


Las residencias para enfermos terminales son principalmente un concepto de cuidados, no un lugar específico; es una filosofía de cuidados y no tanto un tipo de edificio o de servicio (v. cap. 5). La filosofía de las residencias para enfermos terminales afirma que siempre hay algo que se puede hacer para ayuda a los pacientes. El movimiento de estas residencias ha tenido una repercusión internacional importante en la promoción de los cuidados paliativos y en la mejora de los estándares de los cuidados en general.





     ANTECEDENTES HISTÓRICOS


En la Grecia del siglo vi a.C., la medicina era practicada por curanderos en lo que hoy llamaríamos clínicas ambulatorias (santuarios localizados al lado de templos dedicados a los dioses) o durante las visitas a domicilios1. Los enfermos no eran trasladados a un lugar particular. Hasta que Hipócrates amplió el papel de los physikoi más allá del de un filósofo natural, no se hacía ninguna distinción entre ciencia y filosofía, o entre el cuerpo y la mente. Los médicos diagnosticaban y trataban a la persona en su totalidad en vez de tratar sólo a la enfermedad. El vínculo entre medicina y religión fue inextricable hasta el Renacimiento. Las sociedades religiosas gobernaron las primeras instituciones, denominadas hospicios, que se ocupaban de cuidar a los enfermos, gente que caía enferma principalmente mientras viajaba. Estas personas o bien se recuperaban y continuaban su viaje, o morían. Las palabras hospitalidad, hotel, hospicios, hostal y hospital derivan, todas ellas, de la misma raíz latina, hospes, que significa «huésped»2. Los hospitales como instituciones identificables evolucionaron a partir de estos primeros esfuerzos. Por ejemplo, el St. Bartholomew's Hospital de Londres fue fundado en 1123. En aquel tiempo no existía una diferencia práctica de significado entre hospital y hospicio. Los hospitales como instituciones para la enseñanza evolucionaron a partir de la observación de que era más cómodo estudiar y cuidar a los pacientes si éstos estaban reunidos en un mismo lugar. Los registros de 1544 del St. Bartholomew's Hospital indican que los pacientes no eran ingresados si tenían enfermedades o afecciones incurables3. Aparentemente, el hospital quería tener la reputación de que prestaba cuidados a aquellos pacientes que podían ser curados. Más tarde, el término hospicio quedó reservado para aquellos lugares que se dedicaban a cuidar a enfermos incurables (y pobres). En su mayor parte, estos hospicios eran gestionados por órdenes religiosas cristianas en Francia, Irlanda, Escocia e Inglaterra. También el personal pertenecía a estas órdenes2. En Estados Unidos, los primeros ejemplos de cuidados prestados en un hospicio son los de las Hermanas Dominicas de Hawthorne y del Calvary Hospital, ambos en la ciudad de Nueva York2.


La primera vez que se utilizó el término hospicio para describir un lugar para los enfermos terminales fue en 1842, en la ciudad francesa de Lyon. La joven viuda y desconsolada madre Madame Jeanne Garnier creó la Association des Dames du Calvaire y a ella se atribuye el establecimiento de una institución para prestar cuidados a las personas moribundas. Falleció en 1853, pero su influencia llevó a la fundación de otros seis establecimientos para pacientes moribundos entre 1847, en París, y 1899, en Nueva York4. En el siglo xvii, un joven sacerdote francés, San Vicente de Paul, fundó en París las Hermanas de la Caridad y abrió varias casas para cuidar a huérfanos, pobres, enfermos, y moribundos. Más de un siglo después, el barón Von Stein de Prusia visitó estos hospicios de la iglesia católica romana y quedó tan impresionado por el trabajo de las hermanas que animó a un joven pastor protestante llamado Fliedner a que fundara el primer hospicio protestante, también atendido por hermanas, que se levantó en Kaiserswerth, una pequeña ciudad de Alemania a orillas del río Rin. Desde este terreno de preparación, la Madre Mary Aikenhead, de las Hermanas Irlandesas de la Caridad, una nueva orden y la primera de su clase en Irlanda en ser exclaustrada, abrió en Dublín el St. Vincent's Hospital, en 1834. Después de unos años de padecer una enfermedad crónica, Mary Aikenhead falleció en 1858 en la cercana Harolds's Cross. Cumpliendo sus deseos, el convento en el que Mary Aikenhead pasó sus últimos años fundó el Our Lady's Hospice para el cuidado de pacientes moribundos en Harold's Cross, Dublín, 1879. En 1900, cinco miembros de las Hermanas Irlandesas de la Caridad fundaron el St. Joseph Convent en el East End londinense y comenzaron a visitar a los enfermos en sus casas. En 1902, abrieron el St. Joseph's Hospice en East London, con 30 camas para pacientes pobres en situación terminal. Cicely Saunders, por entonces una joven médico que había recibido una formación inicial como enfermera y trabajadora social, trabajó desde 1957 hasta 1967 en el St. Joseph's Hospice, y estudió el control del dolor en el cáncer avanzado (fig. 4-1). Esto sirvió de estímulo para que se construyera el St. Christopher's Hospice de Londres, en 1967 (fig. 4-2).
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FIGURA 4-1 
La Dra. Cicely Saunders se formó primero como enfermera y trabajadora social.

(Por cortesía del St. Christopher's Hospice.)
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FIGURA 4-2 
Entrada al St. Christopher's Hospice, Londres.










Los efectos del aumento de la inversión en investigación médica que se produjo durante la primera mitad del siglo xx se notaron con éxito y llevaron a unos descubrimientos científicos sin precedentes y a un cambio en el patrón de la enfermedad en la segunda mitad del siglo. A comienzos del siglo xx, la población de Estados Unidos moría, por lo general, de enfermedades infecciosas o por traumatismos. El paradigma del método científico se aplicaba con éxito a las causas de la muerte contemporánea, como la neumonía neumocócica y la diarrea infecciosa. En la segunda mitad del siglo, los norteamericanos vivían más, y fallecían, sobre todo, de enfermedades ateroscleróticas (infarto de miocardio, accidente cerebrovascular, insuficiencia cardíaca congestiva) y cáncer. En lugar de que la muerte ocurriera de forma rápida (en cuestión de días), crecía el período de enfermedad crónica y del hecho de morir, que se alargaba durante semanas o años.


Como la mayoría de las bromas, la siguiente aseveración, publicada en 1975, reflejaba una realidad incómoda: «Ojalá los pacientes pudieran dejar en el hospital sus vasos dañados para que puedan ser reparados, mientras se llevan sus propios asuntos sociales y emocionales a casa»5.


Como respuesta, surgió un vivo debate sobre las actitudes y las prácticas estadounidenses relacionadas con la muerte6. La investigación empírica mostró que los pacientes con enfermedad terminal deseaban hablar de la muerte cuando se les daba la oportunidad7. La publicación en 1969 de On Death and Dying de la psiquiatra Elisabeth Kübler-Ross captó la atención popular con una combinación fortuita de exposición ante los medios de comunicación y de contenido oportuno. En una innovación que fue ampliamente descrita, durante las sesiones de docencia entrevistó a pacientes que se estaban muriendo y utilizó la información para instruir a sus estudiantes, como si se tratara de cualquier otro tema médico. Cicely Saunders fue otra médico-divulgadora muy carismática. Había fundado el St. Christopher's Hospice después de observar de forma directa durante unos 20 años los cuidados que se prestaban a los pacientes con enfermedad terminal. El St. Christopher's no fue la primera residencia para enfermos terminales, sino que más bien fue la primera residencia académica moderna en la que se llevaban a cabo la investigación y la educación como aspectos inextricables de unos cuidados meticulosos que se proporcionaban a los pacientes.


La idea de utilizar la residencia para enfermos terminales como lugar donde enseñar e investigar se trasladó de Londres a Estados Unidos. En 1974, con la asesoría de la doctora Cicely Saunders, Florence Wald, entonces decana de la Escuela de Enfermería de la Universidad de Yale, New Haven, Connecticut, fundó The Connecticut Hospice8. El doctor William Lamers, psiquiatra que se encuentra a la vanguardia de muchas de las primeras interacciones entre las residencias para enfermos terminales y las facultades de medicina, fue director médico del segundo programa de residencias, el Hospice of Marin, en California.


En 1974, Balfour Mount, urólogo cirujano, fundó el primer servicio de cuidados paliativos del mundo con base en un hospital en el Royal Victoria Hospital de la McGill University, Montreal, Canadá (fig. 4-3). El proyecto formaba parte de una estructura de enseñanza e investigación. Esto puso de relieve el valor de un servicio de cuidados paliativos dentro de un hospital (lo denominó unidad de cuidados paliativos), en especial para la investigación y la educación sobre el control del dolor. Mount fue el primero en utilizar el término cuidados paliativos. Por último, en la ciudad de Nueva York, un equipo consultor comenzó a trabajar en el St. Lukes's Hospital en 19749.
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FIGURA 4-3 
A y B, Royal Victoria Hospital, Montreal, Canadá.

(Por cortesía de Katri Elina Clements.)








Atendiendo al modelo del St. Luke's, que se basa en un grupo interdisciplinario de cuidados paliativos, sus partidarios razonaban del siguiente modo10:Los cuidados de este tipo de residencia deben formar parte de la corriente principal de la medicina norteamericana y de sus instituciones. La puesta en marcha de instalaciones distintas para los cuidados paliativos podría ser más costosa y podría dar lugar a la percepción por parte del público de que las residencias de cuidados paliativos son residencias para personas mayores. Además, la atención hospitalaria, es decir cuidar y curar, debe estar relacionada. Un equipo de residencia para enfermos terminales o consultor en cada hospital docente capacitaría a los estudiantes de hoy, es decir, los que prestarán la asistencia médica el día de mañana, para observar los cuidados paliativos como una parte integral de unos cuidados agudos.








     EL PAPEL DE LA LEGISLACIÓN EN LAS RESIDENCIAS PARA ENFERMOS TERMINALES Y LOS CUIDADOS PALIATIVOS


En 1972, el Comité Especial sobre el Envejecimiento del Senado de EE.UU. mantuvo varias vistas sobre la «Muerte digna». A pesar de que al principio los impulsores de las residencias para enfermos terminales pretendían separar los cuidados de la residencia para enfermos terminales de los cuidados tradicionales, el gobierno mostró interés en que se incorporaran los cuidados paliativos dentro de las instituciones tradicionales. A finales de la década de 1970, el in-terés en el proceso de morir se había generalizado por todo Esta-dos Unidos. El libro de Kübler-Ross era muy conocido y era objeto de innumerables comentarios en radios, televisiones y revistas. La muerte era algo impersonal y se producía en marcos institucionales estériles en los que las modernas medidas tecnológicas, que mantenían con vida a los pacientes, eran el foco principal de la medicina y de los cuidados médicos, y no se tenían en cuenta las necesidades de cada paciente de manera individual. La credibilidad del concepto de residencia para enfermos terminales ha seguido creciendo desde entonces. En 1974, el National Cancer Institute fundó el Connecticut Hospice en New Haven, la primera residencia para enfermos terminales que puso en marcha un centro de demostración nacional de cuidados domiciliarios para las personas enfermas terminales y sus familias. Más tarde, se fundaron en EE.UU. nuevas residencias para enfermos terminales gracias a subvenciones y donaciones privadas, que se basaban, en gran medida, en voluntarios profanos y profesionales. La percepción por parte de las enfermeras y de las familias de que los cuidados médicos tradicionales fracasaban ante una persona moribunda constituyó un gran impulso para el crecimiento de las residencias en Estados Unidos. La residencia para enfermos terminales se desarrolló más como un concepto que como un lugar. Desde el principio, el interés se centró en prestar cuidados al paciente en el seno de su propio hogar.


La expansión de las residencias corrió en paralelo con el interés por la innecesaria prolongación de la vida. La decisión Quinlan de 197611, que permitió que se retirara un respirador de una mujer joven en estado de coma, fue seguida por 15 años de decisiones legales notorias y por la evolución de la ética biomédica como disciplina en los cuidados al paciente. En 1991, la decisión Nancy Cruzan, de la Corte Suprema de EE.UU. 12, afirmaba el derecho de los pacientes a tener unas directivas anticipadas y a rechazar los cuidados médicos. En la actualidad, el interés en la muerte y en el hecho de morir se centra en los aspectos controvertidos del suicidio asistido y en la eutanasia, con la presencia de fuerzas polarizadas entre «el derecho a morir» y «el derecho a la vida». Los defensores de los cuidados paliativos contemporáneos afirman casi universalmente que, si se aliviase el dolor y el sufrimiento, rara vez se harían súplicas para recibir asistencia que ayude a morir. No todos los que opinan sobre este asunto están de acuerdo con esta afirmación, especialmente cuando se compara la experiencia de los pacientes con cáncer con la de los pacientes con SIDA terminal, neuropatía terminal o depresión crónica intensa.





     FILOSOFÍA DE LAS RESIDENCIAS PARA ENFERMOS TERMINALES


La moderna residencia para enfermos terminales se centra en los síntomas físicos y emocionales del paciente y de la familia, más que en la enfermedad terminal. Además del control de los síntomas, la residencia ayuda al paciente y a la familia a hacer frente a los aspectos que acompañan al hecho de morir. El énfasis puesto en el control «total» del dolor, incluidos los aspectos físico, mental, social y espiritual, ejemplifica el concepto de los cuidados totales al paciente. El control del dolor y el tratamiento de otros síntomas (p. ej., disnea, anorexia, fatiga, ansiedad) representan el centro principal de la atención de los cuidados en función de las necesidades de cada paciente.


Aunque las residencias atienden a todas las personas con enfermedades terminales, en torno al 75% de los pacientes de estas residencias tienen cáncer13. En Estados Unidos, los cuidados de las residencias para enfermos terminales pueden resultar apropiados para cualquier persona afectada de una enfermedad terminal que probablemente le cause la muerte en unos 6 meses. El paciente debe evitar un tratamiento fútil o un tratamiento dirigido a curar la enfermedad, pero la radioterapia, la quimioterapia y la cirugía pueden tener un sitio en los cuidados paliativos o de residencia para enfermos terminales si los beneficios sintomáticos superan los riesgos y si el objetivo del tratamiento es el alivio de los síntomas.


De forma parecida a los principios de los cuidados paliativos (v. cap. 7) y con el apoyo de la Organización Mundial de la Salud (OMS), la filosofía de la residencia para enfermos terminales se basa en varios conceptos14:
• La muerte es una parte natural del ciclo de la vida. Cuando la muerte es inevitable, la residencia no intentará acelerarla o posponerla.


• Los objetivos clínicos son el alivio del dolor y el control de los síntomas.


• El dolor psicológico y el dolor espiritual son tan importantes como el dolor físico; para tener en cuenta los tres es necesaria la participación de un equipo interdisciplinario.


• Los pacientes, sus familias y sus seres queridos son la unidad de los cuidados.


• La atención al duelo es muy importante para dar apoyo a los miembros de la familia supervivientes y a los amigos.


• Se prestan los cuidados con independencia de la posibilidad del paciente de pagar por ellos.







Un objetivo primordial de la residencia para enfermos terminales y de los cuidados paliativos es promover una vida alerta, digna y sin dolor por medio de un sistema que es respetuoso con las necesidades individuales. Las residencias para enfermos terminales han contribuido de modo decisivo al desarrollo de nuevos métodos de tratamiento del dolor. Las técnicas satisfactorias de estas residencias han tenido influencia en el tipo de cuidados que reciben los pacientes terminales en los marcos convencionales.


El tratamiento eficaz de los síntomas físicos y de las necesidades emocionales y espirituales del paciente y de la familia requiere de las diversas habilidades de los médicos, enfermeras, fisioterapeutas, trabajadores sociales, auxiliares, consejeros, sacerdotes y voluntarios especialmente preparados. Este equipo multidisciplinario trabaja con el paciente y con la familia para elaborar un plan de cuidados que sirva de guía para un enfoque integral sobre el tratamiento de los casos. La residencia subraya con fuerza este planteamiento coordinado para realzar las capacidades combinadas y las sensibilidades de los cuidadores. La frecuencia de las visitas domiciliarias viene determinada por las necesidades del paciente y de la familia o de los cuidadores. Los pacientes y las familias necesitan a menudo recibir un fuerte apoyo psicosocial y espiritual, y asesoramiento para afrontar los desafíos que se presentan a medida que progresa la enfermedad. Las necesidades de los afectos de una enfermedad terminal y de sus familias son superiores a lo que se puede hacer de manera eficaz desde las consultas de los médicos o los centros ambulantes, o por muchos de los sistemas de cuidados de salud a domicilio actuales15.


Varios cuidadores constituyen el equipo principal: el médico adjunto; los médicos de la residencia con formación en cuidados paliativos; enfermeras con experiencia en el tratamiento del dolor y de los síntomas, y valoración física; trabajadores sociales con experiencia clínica apropiada para el necesario asesoramiento y estudio de los antecedentes en el caso de enfermos terminales; consejeros espirituales con formación y experiencia en asesoramiento de tipo pastoral; un coordinador voluntario con capacidad de organización y de comunicación; y voluntarios preparados. Otros profesionales (p. ej., terapeutas asociados, terapeutas en arte y música, fisioterapeutas, nutricionistas, farmacéuticos, auxiliares de enfermería) pueden unirse al equipo en función de las necesidades. Cada miembro reconoce y acepta una relación de confianza con el paciente y con la familia al tiempo que mantiene con ellos unos límites profesionales. El equipo colabora con el médico encargado de elaborar y mantener un plan de cuidados individualizado dirigido al paciente. Este plan tiene en cuenta las necesidades particulares de tipo físico, social, religioso y cultural del paciente y de la familia.


Los cuidados de la residencia para enfermos terminales también apoyan a los cuidadores familiares. La residencia habilita a las familias y considera la atención al duelo como algo de máxima importancia para el apoyo a los miembros de la familia supervivientes y a los amigos. La atención al duelo debe mantenerse durante todo el período de duelo, por lo menos un año, para ayudar a la familia a afrontar el dolor y la pérdida relacionados con la enfermedad. Los supervivientes que puedan tener posibles reacciones patológicas de dolor pueden ser derivados para recibir un asesoramiento apropiado.


Es importante facilitar la comunicación16. Los pacientes tienen derecho a recibir una información clara sobre su afección y sobre las opciones terapéuticas disponibles, y la residencia se esfuerza por mejorar el nivel y la calidad de la comunicación entre el paciente, la familia y los profesionales sanitarios. Lo ideal es que las decisiones que afecten a los cuidados del paciente se basen en una información y reflexión adecuadas. Se alienta la participación de los pacientes en la toma de decisiones que afectan a su cuidado personal, y se respetan los deseos de los pacientes y de las familias. La residencia para enfermos terminales anima también al desarrollo de unos objetivos razonables para el alivio del dolor y de otros síntomas.





     LAS RESIDENCIAS PARA ENFERMOS TERMINALES EN LA ACTUALIDAD


Si se tiene en cuenta que la residencia para enfermos terminales es, sobre todo, un concepto y no un lugar específico, no es sorprendente que varios países hayan elegido diferentes tipos de residencias (v. «Errores frecuentes»). En el Reino Unido, hay sobre todo residencias con voluntarios. El tipo medio de una residencia con personal voluntario consta de una unidad de ingresados, una centro de cuidados de día, cuidados domiciliarios y clínica ambulatoria, así como de un servicio de atención al duelo17. La ventaja de estos diferentes tipos de servicios de una residencia para enfermos terminales es que están orientados únicamente a las necesidades de los pacientes terminales y, por lo general, proporcionan una atmósfera casi hogareña, en contraste con las «estériles» y agitadas salas de los hospitales.
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A continuación presentamos algunos errores frecuentes sobre los cuidados en las residencias para enfermos terminales:
• La residencia para enfermos terminales significa recluir en un gueto el hecho de morir.


• Los cuidados de las residencias para enfermos terminales no proporcionan un tratamiento médico apropiado.


• Es necesaria la implicación de voluntarios porque los sistemas de cuidados de salud rehúsan pagar a los profesionales.


• Los programas de las residencias para enfermos terminales son idénticos en todos los países y en todos los marcos culturales.


• El concepto de residencia para enfermos terminales no funciona en los países en desarrollo.











     


Algunos países han creado unidades de cuidados paliativos (UCP) en el interior de los hospitales generales o de los centros oncológicos. Estas unidades proporcionan un buen control de los síntomas y, por lo general, también llevan a cabo investigaciones. Otros servicios se basan en equipos de cuidados paliativos domiciliarios o equipos de apoyo hospitalario. Por lo general, estos equipos constan de un médico y una enfermera, ambos especializados en medicina paliativa, pero se dispone también de otras muchas disciplinas médicas y profesiones (p. ej., capellán, trabajador social, fisioterapeuta, especialista en musicoterapia, asesor de duelo). Los equipos de cuidados paliativos domiciliarios son idóneos para las personas que pueden y prefieren permanecer en sus hogares.


Los tipos de residencia para enfermos terminales y de dónde proceden sus fondos económicos varían según los países. Algunas residencias son totalmente financiadas por el Servicio Nacional de Salud, pero la mayoría reciben sus principales ingresos de donaciones voluntarias. Hay algunas residencias que tienen fondos privados. En 2001, según el Hospice Information Service del St. Christopher's Hospice, había más de 7.000 residencias o servicios de cuidados paliativos repartidas en más de 90 países en todo el mundo, adaptadas para adecuarse a las necesidades y culturas locales18. En Europa, varían tanto la distribución como el tipo de servicios de cuidados paliativos. Según un proyecto de estudio reciente de la Asociación Europea de Cuidados Paliativos, la mayoría de los servicios de cuidados paliativos se encuentran en el Reino Unido (total de recursos específicos, 958); otros programas bien desarrollados se ubican en Francia, que tiene una dotación de 471, Polonia, con 362; Alema-nia, 321; España, 261; Holanda, 138, y Bélgica, 121 servicios19. Otro proyecto de investigación organizó los datos en servicios de pacientes ingresados y pacientes ambulantes y contó las camas por cada millón de habitantes: Reino Unido, 54; Holanda, 40; Bélgica, 35; Alemania, 22; Polonia, 21; Francia, 17, y España, 1020.


Aunque algunos estudios y artículos muestran que los cuidados en estas residencias viven un desarrollo dinámico, la recogida de datos sigue siendo difícil. Muchos países no tienen bases de datos nacionales sobre el desarrollo de los cuidados en residencias para enfermos terminales y, además, varían la denominación y las definiciones de los servicios de cuidados paliativos. No obstante, unas listas de servicios internacionales actualizadas de modo regular, según una muestra acordada de definiciones, no simplificaría necesariamente las valoraciones del desarrollo de los cuidados de las residencias para enfermos terminales, a menos que hubiese unos estándares de calidad acordados (nacionales y/o internacionales) que deban ser cumplidos por los diversos tipos de servicios.





     RETOS PARA EL FUTURO


Las raíces de los cuidados de las residencias para enfermos terminales son similares a todas las de la medicina contemporánea. El programa de las residencias para enfermos terminales, que combina los cuidados al paciente con el interés por la salud pública, la educación y la investigación, bien puede recibir la denominación de académico. Los retos demográficos y económicos que afronta el mundo ponen de relieve la necesidad de una mayor formación e investigación. Como mínimo, parecería obvio que todos los centros médicos académicos quisieran integrar los programas de las residencias para enfermos terminales en sus actividades clínicas, docentes y de investigación, y redes; de manera óptima, algunas de estas residencias de carácter académico evolucionarán hacia centros de competencia integrales y servirán como instituciones de enlace para aquellos que toman las decisiones en el sistema de cuidados de salud.


Dejemos que sea Dame Cicely Saunders quien tenga la última palabra2:El movimiento de las residencias para enfermos terminales, y la especialidad de cuidados paliativos que ha crecido a partir del mismo, reafirma la importancia de la vida de una persona y de sus relaciones. Una investigación bien definida, la atención a los detalles, y una experiencia creciente han intentado evitar el aislamiento que muchas personas han sufrido; aislamiento que a menudo se ha visto aumentado por intervenciones inapropiadas. Si las personas saben que son respetadas como parte de la familia humana (y aquí los países en desarrollo tienen mucho que enseñarnos a todos), el final de la vida puede ser el cumplimiento final de todo lo que ha sucedido con anterioridad.
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PUNTOS CLAVE




  


• Los cuidados paliativos son unos cuidados integrales y activos que se proporcionan a los pacientes con enfermedad avanzada o grave y a sus familias; su finalidad es mejorar la calidad de vida a tenor de las necesidades, demandas y deseos del paciente y de su familia, y son practicados por un equipo multidisciplinario competente.


• Un servicio de cuidados paliativos tiene los fines, los valores y la estructura de un servicio de este tipo (su característica más importante es un equipo multidisciplinario preparado); se dedica a la enfermedad avanzada; practica el proceso de los cuidados paliativos (evaluación, plan integral, toma de decisiones éticas, continuidad y enlace, monitorización de los resultados, preparación, investigación y mejora de la calidad); tiene un presupuesto independiente; y es identificado como tal por los usuarios y por otros servicios.


• El tipo, la complejidad y la localización de los servicios de cuidados paliativos son diversos y pueden implicar a cualquier elemento del sistema de cuidados de salud.


• Los profesionales sanitarios que trabajan en los servicios paliativos deben estar atentos a las oportunidades de mejora que generalmente existen en cualquier nivel de organización de los servicios de cuidados paliativos.


• Hay datos que apoyan con fuerza la efectividad, eficiencia y satisfacción logradas con la medicina paliativa.










     



     DEFINICIONES DE ORGANIZACIÓN


En 1990, la Organización Mundial de la Salud propuso una definición de cuidados paliativos1. La medicina paliativa fue definida por primera vez en el Reino Unido en 1988, donde se la reconoció como especialidad médica2. and 3.. Para definir unos cuidados paliativos desde la perspectiva de una organización de servicio, se propone la siguiente definición: Los cuidados paliativos son los cuidados integrales de los pacientes con enfermedad avanzada y terminal y de sus familias, que tienen como objetivo mejorar la calidad de vida y promover el ajuste a la enfermedad atendiendo a las necesidades, demandas y deseos de los pacientes; los cuidados paliativos son practicados por un equipo multidisciplinario competente.



Según esta definición, los principios de los cuidados paliativos son:
• Un planteamiento integral y activo de los cuidados al final de la vida.


• El paciente y su familia como una unidad de cuidados.


• Mejora de la calidad de vida y promoción de la dignidad.


• Cuidados efectivos y eficientes al tiempo que responden a las necesidades de los pacientes y de las familias.







Entre las características de los cuidados paliativos como especialidad se incluyen un planteamiento multidimensional con empleo de un equipo de trabajo multidisciplinario, intervenciones adecuadas para el control de los síntomas, comunicación efectiva y apoyo emocional, procedimientos para una toma de decisiones éticas y valoración de las necesidades y demandas del paciente y de la familia.


Entre los métodos con los que se pueden lograr los principios de los cuidados paliativos se incluyen los siguientes:
• Recurrir a la evaluación sistemática de las necesidades para diseñar unos planes terapéuticos integrales atendiendo a las opiniones de los profesionales, pacientes y familias sobre el plan de cuidados.


• Desarrollar una organización interna (equipo multidisciplinario, red de servicios de colaboración) para llevar a cabo los cuidados multidisciplinarios centrados en el paciente y en la familia.


• Alentar actividades de educación, formación e investigación.


• Fomentar unos fuertes nexos de unión con la comunidad.







Las actividades de los cuidados paliativos se pueden llevar a cabo en diferentes marcos, como el domicilio, las camas hospitalarias, las unidades especializadas, las clínicas ambulatorias, los centros de cuidados de día o los servicios de duelo. Los cuidados paliativos básicos son las acciones que cualquier servicio de cuidados de salud emprendería para mejorar los cuidados de los pacientes que tienen una enfermedad terminal y de sus familias. Los servicios de cuidados paliativos especialistas son los que se han establecido específicamente para ofrecer unos cuidados profesionales a los pacientes y a sus familias en una localización independiente, con recursos de gestión, preparación y financiación específicos.





     CALIDAD


Para valorar la calidad de los cuidados hay que tener en cuenta varios elementos:
• Experiencia, competencia y preparación para enfrentarse a situaciones clínicas complejas.


• Equidad, proporcionando unos cuidados apropiados según las necesidades.


• Cobertura, como el porcentaje de personas que obtienen unos cuidados apropiados en relación con la población total atendida.


• Compromiso con los pacientes y las familias.


• Respeto por los valores y deseos de los pacientes y de las familias.


• Accesibilidad a los cuidados paliativos cuando se requieran.


• Seguimiento continuado para planificar estrategias terapéuticas y anticipar situaciones clínicas y sociales críticas en las que aumentan de modo espectacular las necesidades y las demandas. Es importante hacer una planificación anticipada.


• Efectividad y eficacia basadas en la evidencia del servicio especializado valorado, de acuerdo con los fines y objetivos terapéuticos, como el control de los síntomas, el apoyo emocional y el ajuste social en un período de intervención dado. 



• Eficiencia del servicio, proporcionando cuidados paliativos efectivos al menor coste.


• Percepciones de los pacientes y de las familias sobre el tipo y la calidad de los cuidados recibidos.


• Participación de los pacientes y de los cuidadores en los planes de los cuidados.


• Respeto por los derechos a la intimidad y seguridad de los pacientes.







Para lograr la excelencia, los médicos deben combinar todos estos elementos al tiempo que ajustan los servicios disponibles según la disponibilidad de los recursos. Las auditorías ayudan a identificar y revisar sistemáticamente las deficiencias y las mejoras.


Los siguientes elementos sirven como impulsores para desarrollar y expandir los servicios de cuidados paliativos:
• Actitud positiva hacia la disciplina.


• Evaluación sistemática de los resultados clínicos, funcionales y estructurales.


• Preparación e investigación según los recursos disponibles.


• Auditoría y mejora de la calidad.










     DIMENSIONES Y ACTIVIDADES DE LA MEDICINA PALIATIVA


Los cuidados paliativos requieren un enfoque multidimensional para diseñar un régimen terapéutico integral e individualizado (cuadro 5-1). Esta planificación incluye tratamientos farmacológicos y no farmacológicos, ayuda emocional, apoyo social, educación de los cuidadores y valoración del duelo; al tiempo que se asegura un seguimiento apropiado y una accesibilidad a unos cuidados especializados.
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Dimensiones de los cuidados paliativos


  


1. Cuidados a los pacientes y las familias: evaluación de las necesidades.


2. Cuidados a los pacientes y las familias: plan terapéutico integral.


3. Equipo de trabajo.


4. Toma de decisiones éticas.


5. Continuidad de los cuidados y relación con otros servicios.


6. Monitorización de los resultados clínicos y de la organización.


7. Educación y preparación.


8. Investigación.


9. Evaluación y mejora continuada de la calidad.


10. Enlaces con la sociedad.










Hay que tener en cuenta las percepciones que tienen los cuidadores sobre los cuidados cuando hay que decidir sobre tratamientos o intervenciones. Se deben explorar sistemáticamente las expectativas de los pacientes y de los cuidadores como parte de una estrategia terapéutica integral.


El equipo de trabajo es esencial para proporcionar unos buenos cuidados paliativos. Los principios más importantes son la comunicación, la preparación avanzada, el respeto y la organización. Estos principios pueden aumentarse por medio de reuniones regulares del equipo, actividades comunes, desarrollo de una misión de equipo, definición de unos valores comunes y una clara organización de la estructura del equipo.


En el caso de muchos pacientes surgen problemas éticos. Los servicios han de disponer de procedimientos de toma de decisiones que incluyan los deseos y los valores de los pacientes y que promuevan la colaboración entre las familias, los miembros del equipo y los otros profesionales implicados.


Es crucial la valoración sistemática de las necesidades de los pacientes y de las familias, así como la monitorización de los resultados clínicos (p. ej., control de los síntomas, aspectos psicosociales). Los datos sobre la provisión del servicio (p. ej., datos demográficos de los pacientes, duración de la estancia) ayudan a asegurar el apoyo de los políticos.


El principal recurso es la competencia profesional del equipo, basada en una preparación especialista avanzada. Esto permite dar unas respuestas apropiadas a necesidades y problemas complejos. Es crucial instruir a otras personas no especialistas para promover la cobertura y mejorar los cuidados a todos los pacientes del sistema de cuidados de salud. La investigación ayuda a mejorar la calidad de los cuidados y proporciona credibilidad a los cuidados paliativos en la corriente principal de la medicina.


Los cuidados a la persona moribunda no sólo son un asunto profesional sino también social, que comprende elementos éticos, económicos, sociales, religiosos y culturales. La sociedad puede verse implicada a través de los voluntarios y se necesita defender su necesidad para ayudar a mejorar la conciencia social sobre la vida y la muerte.





     MEDICINA PALIATIVA BÁSICA


Los servicios de oncología, geriatría, medicina interna, atención primaria y otras especialidades proporcionan, con frecuencia, cuidados a los pacientes con enfermedad limitante y muy avanzada. No todos los pacientes requieren servicios especializados, aunque sí pueden necesitar algún tipo de cuidado paliativo. Un modo racional para iniciar y aumentar la cobertura de la medicina paliativa es proporcionar algún tipo de cuidado paliativo en servicios no paliativos, como una evaluación multidimensional, protocolos básicos en relación con los síntomas y problemas más prevalentes y un aumento de la comunicación y de la capacidad ética.


En los servicios de atención primaria, los cuidados paliativos básicos deben incluir visitas domiciliarias regulares y apoyo telefónico. Se pueden conseguir nuevas mejoras con programas de educación y apoyo a la familia y una definición de los criterios para el acceso a los servicios de cuidados paliativos especialistas.


En las residencias para personas mayores e instalaciones con servicios similares, en donde la mayoría de los pacientes tienen una salud frágil y existe una elevada prevalencia de demencia o de enfermedad crónica avanzada, el conocimiento y la capacidad en cuidados paliativos básicos son extraordinariamente efectivos. Entre ellos se incluyen directrices sobre el tratamiento de los síntomas y vías de cuidados, agrupación de pacientes por afección conductual y cognitiva, y protocolos de toma de decisiones en relación con dilemas éticos a los que hay que hacer frente con frecuencia, como la retirada de la nutrición y de la hidratación.


La medicina paliativa básica tiene limitaciones. Las dificultades de tipo organizativo impiden los cuidados cuando hay pro-blemas complejos. El trabajo en equipo puede resultar imposible en un marco no especialista. Puede ser difícil mantener el equilibrio entre la curación y los cuidados y prevenir el exceso de tratamiento en los servicios de cuidados no paliativos. Deben reconocerse los límites inherentes de los equipos de cuidados no paliativos, y hay que definir los criterios para acceder a los servicios de especialistas. Los servicios de cuidados paliativos básicos solos son insuficientes y no obvian la necesidad de recurrir a especialistas. Los servicios de cuidados paliativos básicos y especialistas deben ser complementarios, colaboradores y sinérgicos.





     MEDICINA PALIATIVA ESPECIALISTA


Los elementos que definen y distinguen a los servicios de medicina paliativa especialista son la misión, los objetivos, los valores, el liderazgo, el tipo de pacientes, la estructura (capacidades, documentación, edificio), el proceso (actividades, tipos de intervenciones), la valoración (herramientas, preparación, investigación), los resultados, los datos, la evaluación y la mejora continuada de la calidad. 



Una de las misiones de este tipo de servicio podría ser mejorar la calidad de vida y el ajuste a la enfermedad avanzada y a la pérdida, en relación con los pacientes y familias que están bajo su cuidado. Además, un servicio especialista lucha por lograr una cobertura apropiada y mejorar la conciencia social y profesional sobre la medicina paliativa. Los objetivos son mejorar la calidad de la práctica, proporcionar cuidados y extender la calidad a otros servicios por medio de la formación y el asesoramiento.


Entre los valores de los equipos de medicina paliativa se incluyen la competencia para responder a los pacientes y las familias y el intento por conseguir la máxima calidad posible durante el resto de la vida del paciente, a través del compromiso y de un planteamiento integral multidimensional. Uno de los valores esenciales es el respeto a las creencias y a los deseos del paciente y de la familia.


Una unidad de medicina paliativa es una unidad específica e independiente dedicada a pacientes gravemente enfermos, compuesta por un equipo multidisciplinario competente y específicamente preparado que trabaja de acuerdo a los principios y métodos de los cuidados paliativos. Un equipo de medicina paliativa ha de tener una carga de trabajo suficiente para mantener la competencia y la preparación para que pueda ser considerado especializado. Las unidades de cuidados paliativos especialistas han de ser fácilmente identificables por los pacientes, las familias y los profesionales sanitarios, y han de tener un presupuesto independiente.


Las unidades de medicina paliativa han demostrado efectividad, eficacia, eficiencia y satisfacción en la mayoría de sus estructuras y localizaciones4. Los recursos de los cuidados paliativos pueden ser versátiles y estar basados en enfermeras individuales especializadas o en médicos que trabajen solos o en equipos multidisciplinarios, lo que es ideal. Los equipos tienen una gran variabilidad en cuanto a su composición. Los equipos completos incluyen médicos, enfermeras, trabajadores sociales, fisioterapeutas, psicólogos y/o psiquiatras y, posiblemente, capellanes, farmacéuticos, nutricionistas y otros. Los servicios y recursos especialistas trabajan en diversos marcos de cuidados de salud (fig. 5-1), como hospitales de agudos (universidad, generales de distrito, comunidad), centros de rehabilitación, instalaciones de cuidados subagudos y geriátricos, hospitales de cuidados a largo plazo, residencias de personas mayores, residencias de cuidados paliativos individuales y la comunidad. Los programas pueden incluir uno o más tipos de recursos y pueden implicar la colaboración como parte de una red integral. En función de la localización del sistema de cuidados de salud, los servicios se centran en la trayectoria de la enfermedad de los pacientes, en diferentes momentos de la trayectoria de la enfermedad y mediante el uso de diferentes intervenciones. Influyen en la calidad de los cuidados de estos pacientes por medio de la colaboración y de redes sociales locales. Estos enfoques suelen presentarse como resultados del servicio (p. ej., media de edad, duración de la estancia, mortalidad) e influyen en los costes del servicio. La actividad de otros servicios locales de cuidados paliativos influye también en los resultados.
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FIGURA 5-1 
Tipos de cuidados paliativos y marcos en los que se prestan.










Hay varias etapas o fases en la evolución de los servicios de medicina paliativa. El primer estadio es el de proyecto, que representa la evaluación de las necesidades, la selección y preparación de los profesionales especialistas, el liderazgo y el diseño. La fase inicial del servicio se centra en el consenso interno del equipo y en la construcción de los procesos. Los estadios consolidados y avanzados implican unas intervenciones y remisiones complejas en cuanto a las actividades clínicas, educativas y de investigación.


El desarrollo del servicio está dividido en tres niveles (fig. 5-2):
 Nivel 1. Medidas generales (v. «Medicina paliativa básica»).


 Nivel 2. Servicios especializados mínimos o completos (médico, enfermera y trabajador social integran el equipo mínimo básico; unos equipos más completos incluyen a otros profesionales).


 Nivel 3. Servicios de remisión (actúan como puntos de remisión en los casos de situaciones clínicas complejas, preparación e investigación; se localizan principalmente en los hospitales docentes o en los centros oncológicos integrales).
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FIGURA 5-2 
Elementos de evaluación, mejora de la calidad y planificación estratégica de los servicios.













     TIPOS Y LOCALIZACIÓN DE LOS SERVICIOS DE MEDICINA PALIATIVA



     Residencias para enfermos terminales


El enfoque moderno de los cuidados paliativos fue desarrollado inicialmente en las residencias para enfermos terminales británicas con la fundación del St. Christopher's Hospice, en Londres, y se extendió rápidamente por el Reino Unido y la mayoría de los países anglosajones (v. fig. 5-1 y cap. 4). En muchos países, una residencia para enfermos terminales es una organización independiente que se dedica al cuidado de los pacientes y de sus familias, basada en la comunidad, localizada con frecuencia en un edificio con dedicación específica. Las residencias para enfermos terminales del Reino Unido intensifican un nuevo modelo de cuidados (integrales) y un nuevo modelo de organización interna (equi-po multidisciplinario); en la actualidad, se considera que ambos aspectos son el núcleo de los cuidados paliativos. Las residencias para enfermos terminales han mostrado históricamente una fuerte orientación hacia las necesidades de los pacientes y de las familias. Estos conceptos y principios se han extendido a todos los niveles de los sistemas de cuidados de salud de muchos países y han sido adaptados a diversas organizaciones (v. también parte I, sección F).


Los principales puntos fuertes de las residencias para enfermos terminales convencionales son el modelo de los cuidados, el planteamiento de equipo multidisciplinario, la elevada satisfacción de los pacientes y de las familias, y el establecimiento de unos fuertes nexos de unión con la comunidad. En los países con sistemas de cuidados de salud inadecuados, este planteamiento es importante, especialmente si faltan el liderazgo político y el compromiso para elaborar los programas de salud. Aunque ha sido crucial para el desarrollo del campo, el enfoque de la residencia convencional independiente tiene también desafíos y controversias. La debilidad de un enfoque que localiza los cuidados de estas residencias en un edificio aislado se caracteriza por las dificultades de cobertura, una ausencia de una intervención temprana, una ausencia de planificación racional y las dificultades económicas de una pequeña estructura de cuidados de salud situada lejos del sistema de salud público integral. La palabra inglesa «hospice» tiene un significado específico en los países anglosajones; viene a ser una residencia para enfermos terminales que se reconoce con frecuencia como un servicio especializado en cuidados paliativos.





     Profesionales de enfermería especializados


Los profesionales de enfermería especializados a domicilio o de hospital (de los cuales los más conocidos son los Macmillan) tienen una buena reputación5. and 6.. Estos servicios funcionan bien en redes de cuidados de salud desarrolladas o en áreas rurales de países en desarrollo.





     Equipos de soporte


Un equipo de soporte es un equipo multidisciplinario especialista en cuidados paliativos que actúa como servicio de consulta, sin camas asignadas. Puede funcionar en muchos sitios con una estructura limitada. Por lo general, está compuesto por uno o más médicos y enfermeras, con colaboración de trabajadores sociales, psicólogos, fisioterapeutas, capellanes u otros profesionales. Las actividades pueden variar desde sólo asesorar hasta tener una implicación directa en los cuidados. El equipo actúa en varios niveles de intervención, según las necesidades de los pacientes y de los recursos disponibles. Es necesario aclarar el nivel de las necesidades de intervención del modo siguiente: 1) aporte de asesoramiento para otros equipos, 2) evaluación una vez del paciente y de la familia, 3) cuidado compartido a petición, 4) intervención sistemática diaria o 5) responsabilidad completa de los cuidados. Otras áreas de actividad importantes de los equipos de soporte son enlazar los recursos, educar y preparar7.


Los equipos de soporte hospitalario tienen una larga tradición con pacientes oncológicos y geriátricos8. Se dispone de datos sobre efectividad, eficiencia y grado de satisfacción9. Además, los equipos de soporte hospitalario pueden catalizar el desarrollo de una unidad hospitalaria de cuidados paliativos. En la práctica cotidiana, estos equipos encuentran desafíos y limitaciones para sus intervenciones; por ejemplo, por la falta de reconocimiento por parte de los servicios «convencionales» y por la mala aceptación que tienen entre otros especialistas médicos los regímenes terapéuticos que se recomiendan, por lo general, en los cuidados paliativos; por la carga derivada de las enormes necesidades y demandas hospitalarias; por la falta de recursos para garantizar unos cuidados las 24 horas del día, y por el aislamiento y la vulnerabilidad inherentes en los equipos pequeños. Algunas de estas dificultades están relacionadas con la población atendida (p. ej., grupos de pacientes con cáncer, sin cáncer o mixtos) y con la dependencia de otros servicios hospitalarios mayores.





     Equipos de soporte domiciliario


Los equipos de soporte domiciliario tienen también una larga tradición desde que se estableciera el primero en el St. Christopher's Hospice. Los equipos de soporte domiciliario se extendieron rápidamente por el Reino Unido y luego por todo el mundo como un servicio de la comunidad. Se han dedicado, sobre todo, a atender a pacientes con cáncer. Los equipos de soporte domiciliario han demostrado eficiencia, eficacia y una alta satisfacción10. Suelen estar compuestos por uno o más médicos y enfermeras y por otros profesionales. Realizan sus actividades en el domicilio, ya sea solos o, con mayor frecuencia, en colaboración con la atención primaria. Los equipos de soporte domiciliario suelen atender entre 250 y 300 nuevos pacientes al año, durante períodos que oscilan entre 2 y 12 semanas11. Entre las limitaciones se incluye la necesidad de colaborar con los médicos generales y otros servicios de atención primaria (p. ej., en la planificación de los cuidados durante los cambios de noche y de fines de semana). Los equipos de soporte domiciliario necesitan también mantener una estrecha colaboración con hospitales, residencias de cuidados paliativos y otras instituciones locales para facilitar un rápido ingreso cuando sea necesario. Los equipos pequeños y aislados son vulnerables al desgaste profesional, de modo que hay que aportar medidas preventivas.





     Unidades de medicina paliativa


Las unidades de medicina paliativa pueden definirse como camas independientes dedicadas a los cuidados paliativos. Las modernas unidades se basaron inicialmente en las residencias para enfermos terminales del Reino Unido y se incorporaron rápidamente a los hospitales de agudos (Royal Victoria Hospital, Montreal, en 1974), instalaciones de la comunidad (CESCO, Ginebra, en 1986), centros de salud (Sta. Creu Vic, España, en 1987) y residencias para personas mayores12. Pueden encontrarse en diferentes localizaciones del sistema de atención sanitaria, desde pequeñas residencias de enfermos terminales independientes hasta grandes centros oncológicos. Pueden ser de enfermedades específicas (p. ej., cáncer, SIDA, geriatría) o mixtas.


Las unidades de soporte hospitalario de cuidados paliativos deben garantizar la intimidad y la comodidad de los familiares que cuidan al paciente, ser un lugar amistoso y satisfactorio en relación con el equipo que lo dirige y generar un ambiente humanitario y amable en relación con otros profesionales y gente profana. Se recomienda un mínimo de 10 a 12 camas y un máximo de 25 a 30 camas por unidad. La dotación de personal es variable y oscila entre 0,5 y 2 enfermeras por paciente, dependiendo de la complejidad. Las unidades de cuidados paliativos pueden atender a tipos específicos de pacientes o a poblaciones mixtas, y tienen un amplio ámbito de intervenciones, resultados y costes (tabla 5-1) 13.
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*Porcentaje del coste de una unidad o sala en el mismo hospital de cuidados de agudos o similar.





	PARÁMETRO
	CUIDADOS DE AGUDOS
	CUIDADOS A MEDIO PLAZO
	CUIDADOS A LARGO PLAZO



	Tipo de paciente
	Joven (≤ 60 años)
	Mixto
	Mayor (> 75 años)



	
	Complejo
	
	No complejo



	
	Agudo o subagudo
	
	Crónico



	Estancia media (días)
	≤ 15
	15–25
	25–35



	Tasa de mortalidad (%)
	≤ 60
	60–80
	> 80



	Coste*

	40–50
	30–40
	25–30








Las unidades de cuidados paliativos de agudos suelen estar situadas en hospitales o centros oncológicos y tienden a cuidar a pacientes más jóvenes con afecciones más complejas. Son características unas estancias de menos de 10 días, unas tasas de mortalidad en torno al 50% y unas intervenciones más complejas. Las unidades de cuidados paliativos basadas en centros de cuidados de salud o instalaciones a largo plazo atienden normalmente a pacientes mayores, sobre todo a los que tienen problemas sociales, con unas estancias de más de 25 días y unas tasas de mortalidad de aproximadamente el 80%. Los costes operativos de una unidad de cuidados paliativos pueden ser entre el 25 y el 50% más bajos que los de una sala médica de cuidados de agudos.





     Clínicas ambulatorias


Las clínicas ambulatorias ayudan a mejorar la accesibilidad, al promocionar unas intervenciones precoces, flexibles y concomitantes14. Pueden ser gobernadas por equipos de soporte domiciliario u hospitalario, o combinados con una unidad hospitalaria. Conceptualmente, su campo de acción puede variar desde el asesoramiento de otros equipos hasta asumir la plena responsabilidad de la atención al paciente, incluso en situaciones de urgencia15.





     Centros de cuidados de día


Los centros de cuidados de día suelen combinar actividades médicas con las de terapia ocupacional, grupos de apoyo, rehabilitación o recreación16. En otros marcos, estos centros podrían tratar situaciones complejas que requieren intervenciones interdisciplinarias intensas o procedimientos técnicos, como ajuste de dosis de opioides intravenosos, drenaje torácico o abdominal o inserción de catéteres17.





     Sistemas de cuidados paliativos integrales


Idealmente, los recursos regionales deben estar combinados en una red de cuidados paliativos integrales o sistema integrado. En estas organizaciones se dispone de equipos y servicios de especialistas a todos los niveles de la atención sanitaria18. Se lleva a cabo en varios marcos, combinando el tratamiento de casos y el apoyo a otros equipos, pero de modo integral. El desarrollo de un sistema integrado depende del acuerdo y de la aceptación por otros recursos de salud del área, del liderazgo y de la participación de la autoridad sanitaria. Es fundamental la reputación del equipo en cuanto a su competencia.







     RESULTADOS


Se pueden utilizar los datos y los resultados para comparar los diferentes servicios y marcos de actuación. Los datos son parámetros simples y medibles que se utilizan para describir y comparar los servicios. Algunos factores demográficos, como la edad, son parámetros de complejidad bien definidos, y cuanto menor es la edad, mayor es la complejidad19. Entre los factores clínicos se incluyen el estado de desempeño, el dolor, la disnea, la insuficiencia cognitiva y los trastornos conductuales. La duración del tratamiento puede estar en relación con las actividades y las intervenciones; las clínicas ambulatorias y los equipos de soporte permiten unas intervenciones más tempranas y más flexibles que las unidades de pacientes ingresados.


En relación con las unidades de cuidados paliativos, la duración de la estancia y la mortalidad son parámetros de resultados que dependen del tipo de paciente y del marco. Las unidades de cuidados de agudos, a medio y a largo plazo, muestran unas cifras con grandes diferencias (v. tabla 5-1).


Se ha defendido que el lugar de la muerte es un importante parámetro del resultado. Como parámetro aislado, podría dar lugar a interpretaciones erróneas porque está afectado por la disponibilidad de los recursos. Un equipo de soporte de cuidados domiciliarios podría aumentar el número de pacientes que fallecen en el hogar, pero la subsiguiente apertura de una unidad de cuidados paliativos podría redirigir a estos pacientes a camas hospitalarias o a residencias de cuidados paliativos. Se recomienda utilizar el lugar del fallecimiento como dato únicamente si se combina conotros más longitudinales. El consumo de recursos, como los servicios de urgencia o las llamadas telefónicas, puede servir para valorar este aspecto. 



La proporción de llamadas programadas frente a llamadas de urgencia y el número de ingresos hospitalarios se hallan entre las medidas más importantes, porque es deseable tener una baja utilización de los servicios de urgencia en situaciones de crisis. La eficacia en el control de los síntomas y la mitigación de los problemas emocionales son resultados clínicos habituales. Es complejo valorar y medir el grado de satisfacción, pero esta información se considera importante20.


Otro resultado importante es la relación coste-eficiencia. Hay datos firmes que indican que los equipos de apoyo tienen una buena relación de este tipo21 porque producen cambios llamativos en la utilización de los recursos hospitalarios de agudos y de los servicios de urgencia, así como reducciones en los tratamientos y en las investigaciones. Otro resultado importante es la reasignación de los recursos de las salas de agudos a camas de medicina paliativa. Se podrían describir los resultados organizacionales no medibles como unos cuidados centrados en el paciente, un enfoque integral, la implicación familiar, el procedimiento para la toma de decisiones éticas y el equipo de trabajo interdisciplinario.


Los resultados sociales y espirituales están relacionados con la repercusión que tienen los cuidados paliativos y las residencias de enfermos terminales sobre la conciencia pública de la muerte como parte integral de la vida y el acceso a la información sobre cuidados paliativos para aumentar la calidad de vida. Los cuidados paliativos tienen una enorme influencia en la opinión pública con relación a la necesidad de tener una mejor calidad de cuidados humanísticos y el derecho a éstos. Aunque su determinación es difícil, el respeto por la dignidad humana puede definirse también como un buen indicador de cualquier sociedad u organización.





     EVALUACIÓN Y MEJORA DE LA CALIDAD


La evaluación y la mejora de la calidad y de la planificación estratégica es una de las piedras angulares del desarrollo del servicio y de una buena asistencia (v. fig. 5-2). Requiere una actitud abierta, un liderazgo apropiado, una participación activa y una metodología sistemática. El principal objetivo debe ser proporcionar la mejor asistencia posible al paciente.


Se puede evaluar con facilidad la mejora de la calidad por medio de una evaluación sistemática y multidisciplinaria de cuatro áreas: los puntos fuertes, los puntos débiles, las amenazas y las oportunidades. Luego, se pueden definir las áreas de mejora en relación con cada dimensión y una lista más detallada de las mejoras implantadas. Los planes de acción deben incluir medidas a corto plazo (0 a 2 años), medio plazo (2 a 5 años) y largo plazo (más de 5 años), así como indicadores para monitorizar el progreso.


La evaluación requiere la participación activa del equipo, de la institución y de los pacientes. Requiere también el análisis de los contextos y las influencias, la consideración de los diferentes escenarios, visiones, estrategias, misión, valores y liderazgo. Debe establecerse un acuerdo interna y externamente entre los que toman decisiones y los accionistas. Se pueden mejorar algunos elementos con medidas organizativas internas, mientras que otros requieren recursos extras y un compromiso externo.





     TENDENCIAS FUTURAS


En párrafos anteriores se han descrito los puntos fuertes, los puntos débiles, los dilemas y las tendencias de los servicios específicos. Como elemento clave hay que elaborar la cultura y la práctica de la organización.


Existen varias tendencias en la evolución de los servicios de medicina paliativa:
1. Complejidad. Después de haber llevado a la práctica los cuidados paliativos básicos, la mayoría de los servicios especialistas proporcionan atención a los pacientes más complejos e intervenciones más complejas, ya sea en el control de los síntomas o en otras dimensiones de la asistencia. La intervención de equipos especialistas se relaciona más con la complejidad de las necesidades y menos con el pronóstico.


2. Diversificación. Los recursos y los servicios se diversifican, ajustándose a los diferentes marcos.


3. Intervención precoz flexible. Desde la primera puesta en marcha de la especialidad, que consistía en un enfoque intensivo y singular de todas las necesidades de unos pocos pacientes en las últimas semanas de la vida, existen en la actualidad patrones de atención flexibles, que ofrecen unos cuidados paliativos en una etapa más precoz de la trayectoria de la enfermedad.


4. Papeles especializados. Cuando se dispone de patrones de intervención flexibles, es importante definir los papeles de los diferentes tipos de servicio, y diferenciar entre lo que es la evaluación y lo que es el seguimiento y el tratamiento de los casos.


5. Colaboración. Los servicios de cuidados paliativos especializados colaboran en redes integrales. En las áreas metropolitanas existe una tendencia a establecer redes con diferentes niveles de complejidad.


6. Extensión de los cuidados. Los cuidados paliativos deben extenderse a todo el mundo, por lo que merece la pena explorar la forma más apropiada de proporcionar estos cuidados según las diferentes situaciones y marcos.
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PUNTOS CLAVE




  


• La medicina paliativa es una especialidad.


• Varios factores clave han impulsado el desarrollo de la medicina paliativa.


• Se están definiendo el conocimiento, las habilidades y las actitudes necesarias.


• En los países occidentales, se han elaborado diversos programas de formación de posgraduados.


• Para que la medicina paliativa siga teniendo éxito es necesario superar múltiples desafíos.










     


Los cuidados paliativos en las residencias para enfermos terminales constituyen un elemento relativamente nuevo en el sistema de atención sanitaria. Aunque los «hospicios» han existido bajo diversas formas desde hace varios siglos, normalmente asociados a grupos religiosos (v. cap. 4), la implicación sistemática de los profesionales sanitarios en la calidad de los cuidados médicos al final de la vida existe únicamente desde los últimos 30 años aproximadamente. Los primeros pioneros creyeron que era necesario enseñar a los médicos actuales el control del dolor y de los síntomas y algunas otras disciplinas básicas de unos cuidados humanitarios al final de la vida, y que la necesidad de especialistas1 era limitada. Sin embargo, este punto de vista ha ido cambiando conforme han entrando en juego diversos factores. Como resultado de este proceso de cambio ha aparecido una nueva especialidad médica, la medicina paliativa.



     DEFINICIÓN DE UNA ESPECIALIDAD MÉDICA O DE UN EXPERTO MÉDICO


Los sociólogos han identificado las características fundamentales de las profesiones, como la creación, la transmisión, la maestría y la aplicación del conocimiento formal. El aprendizaje de los conceptos, los hechos y las técnicas fundamentales de una profesión, así como la consecución de una competencia validada en su uso, se produce a través de un largo proceso de educación, preparación y socialización. Por último, las profesiones se ven a sí mismas como guardianes del conocimiento y de las habilidades que dispensan, un papel de guardián y de experto2. Los especialistas dentro de la más amplia profesión de la medicina, por ejemplo especialistas en medicina paliativa, delimitan y promueven un área especial de conocimiento (cuidados paliativos), investigan para seguir desarrollando ese conocimiento base, encuentran modos de dar apoyo a la práctica clínica de la disciplina, forman a estudiantes pregraduados y posgraduados en ese campo, y ponen en marcha los mecanismos sociales necesarios para estas funciones; mecanismos que incluyen el papel de guardianes, organizaciones profesionales, revistas, becas, y exámenes de especialidad o certificación de un tribunal3. En la actualidad, la medicina paliativa cumple los criterios y puede ser considerada una especialidad dentro de la medicina.





     ESPECIALISTAS EN MEDICINA PALIATIVA


Los especialistas en medicina paliativa se asemejan a los de las especialidades de medicina de familia o de medicina interna general. Su práctica es holística y amplia, y requiere que el especialista tenga conocimiento de muchas enfermedades diferentes y la capacidad para valorar y tratar muchos síntomas en las esferas física, psicológica, espiritual y social. En su mayor parte, las habilidades son no procedimentales. Existe una necesidad absoluta de asesoramiento individual y de la familia, así como de habilidades psicoeducativas. El especialista en medicina paliativa debe también ser capaz de trabajar en el marco de un conjunto de problemas éticos difíciles que son comunes al final de la vida: planificación de cuidados avanzados, toma de decisiones al final de la vida, conflictos familiares y la muerte asistida por el médico. El conocimiento de las experiencias de los pacientes cuando la enfermedad está en un estadio avanzado va más allá de los hospitales, e incluye la atención domiciliaria, los centros de cuidados a largo plazo y el centro de día. El especialista en medicina paliativa también ha de sentirse cómodo con un aspecto clave, tratar con el hecho de morir y la muerte, que otros muchos especialistas evitan. Los programas de formación de estos especialistas deben tratar todos estos aspectos.





     DESARROLLO DE LA ESPECIALIDAD DE MEDICINA PALIATIVA


Son muchos los factores que han influido en la puesta en marcha de la especialidad de medicina paliativa.




     Una asistencia deficiente de la enfermedad avanzada en los sistemas sanitarios


Dado el crecimiento de las residencias para enfermos terminales y de los programas de cuidados paliativos que se ha producido en la mayoría de los países occidentales, se podría esperar unas mejoras sustanciales en los cuidados al final de la vida. Sin embargo, la experiencia y los datos siguen reflejando que hay un mal control del dolor y de los síntomas, una carencia de acceso a los programas de cuidados paliativos, un escaso conocimiento entre los médicos en ejercicio, una ausencia de planificación de cuidados avanzados y de la toma de decisiones de cuidados al final de la vida y una escasa formación en los cuidados de los pacientes con enfermedad avanzada, en los niveles de profesionales pregraduados, posgraduados y de la educación continuada de la medicina. Aunque se espera que los médicos de familia y otros especialistas tengan un conocimiento básico de los cuidados paliativos, como es pertinente a su práctica, se necesitan líderes de opinión y expertos en estas áreas, y los médicos de medicina paliativa pueden cumplir parte de esa necesidad. 






     Alcance de los conocimientos en cuidados paliativos


Se debe esperar de cada médico que tenga un nivel básico de competencia en el campo de los cuidados paliativos (v. cap. 5) y se está expandiendo la base del conocimiento en este tipo de cuidados. Existen al menos ocho revistas importantes y más estudios de investigación sobre esta especialidad. La mayor parte de la investigación es clínica y no se basa en trabajos de laboratorio. Es necesario que los «expertos» que tienen una función de traslación del conocimiento mejoren la atención a los pacientes moribundos dentro del sistema sanitario.





     La carga creciente del envejecimiento, del cáncer y del síndrome de inmunodeficiencia adquirida


Mucho se ha hablado del tsunami que representa el envejecimiento en los países desarrollados. Son las personas de edad avanzada las que están falleciendo y, por consiguiente, son necesarios especialistas en medicina paliativa para que ayuden a identificar las necesidades de cuidados en la enfermedad avanzada y defiendan los cambios que hay que introducir en el sistema para satisfacer dichas necesidades. La enorme epidemia de la infección por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) en África y Asia requiere especialistas, no tanto para la asistencia al paciente, sino para poner en marcha una política de cuidados de salud destinados al paciente moribundo, defender los niveles básicos de la atención (p. ej., control del dolor) y fomento de médicos locales con conocimiento básico para mejorar la calidad de los pacientes que están en fase terminal hasta que el tratamiento farmacológico y la prevención sean más efectivos.





     Aumento de la complejidad de las necesidades de cuidados de la persona moribunda


A medida que la vida se alarga en personas afectadas de enfermedades como el cáncer y la cardiopatía, aparecen aspectos y síntomas más complejos en relación con los pacientes y sus familias. Por ejemplo, los problemas del dolor (p. ej., dolor neuropático) son, en la actualidad, más prevalentes y de naturaleza más compleja, y requieren un conocimiento y tratamiento especializado considerables. La mayor presencia de afecciones comórbidas, de regímenes medicamentosos complejos, de múltiples síntomas, y de discapacidades funcionales que se han observado en muchos pacientes enfermos y de edad avanzada complica la asistencia médica. Además de estos factores también es necesario tratar las intensas exigencias psicosociales y espirituales, hacer una planificación de los cuidados complejos y aclarar los objetivos de la asistencia y de la toma de decisiones. Dado que el conocimiento, las actitudes y las capacidades de otras personas son insuficientes para satisfacer estas demandas, queda un espacio para que los expertos o especialistas estudien las necesidades a través de los diferentes marcos de la asistencia sanitaria: cuidados críticos, cuidados agudos, cuidados crónicos y cuidados domiciliarios.





     Fomentar los cuidados domiciliarios y evitar los cuidados hospitalarios caros


La mayoría de los países occidentales están intentando reducir los cuidados hospitalarios, caros y en ocasiones peligrosos, estimulando la necesidad de proporcionar unos cuidados domiciliarios más integrales a un mayor número de pacientes con enfermedades complejas y agudas. En Norteamérica, el papel decreciente de los médicos de familia en la atención sanitaria de la comunidad deja un hueco que pueden llenar los especialistas en medicina paliativa, tanto en la atención primaria como en la atención secundaria, trabajando con equipos interdisciplinarios de la comunidad.





     Estándares de práctica definidos


Algunos países occidentales, como Australia, Canadá y Reino Unido, han adoptado unos estándares o normas de práctica en relación con los cuidados paliativos. Estas normas requieren aumentar el conocimiento y el desarrollo de una asistencia interdisciplinaria en la que los especialistas en medicina paliativa actúan como expertos médicos e impulsores.





     Necesidad de una mejor formación


Todas las profesiones están empezando a reconocer la necesidad de que sus estudiantes y médicos en ejercicio reciban una mejor formación en cuidados paliativos. Los especialistas en medicina paliativa ayudan a elaborar y a poner en práctica programas educativos para satisfacer esas necesidades.





     Necesidad de más investigación


Muchos aspectos de los cuidados paliativos requieren que se siga investigando para examinar todos los aspectos del sufrimiento y cómo responder al mismo. El área de investigación de los cuidados paliativos es amplia, y va desde los síntomas (físicos, psicológicos, sociales y espirituales) hasta la prestación de servicios sanitarios y financiación de la asistencia. Dicha investigación es transversal a muchas áreas de la medicina y otras disciplinas pero requiere la presencia de expertos en cuidados paliativos en centros académicos para definir mejor las cuestiones de la investigación y participar en esta investigación colaboradora.





     Elaboración de los programas


Las diferentes funciones del especialista incluyen la defensa y el tratamiento de la salud. En estos papeles se necesitan especialistas médicos que tengan una visión en profundidad de las necesidades de los pacientes moribundos y de sus familias para participar en la política sanitaria y en la elaboración de los programas.





     Puesta en marcha de programas de cuidados paliativos y de unidades de residencias para enfermos terminales


El rápido crecimiento de los programas especializados de cuidados paliativos o de residencias para enfermos terminales exige la presencia de un liderazgo médico, que puede ser proporcionado por los especialistas bien formados en medicina paliativa.





     Integración de los cuidados paliativos en la corriente principal de la medicina


La integración de los cuidados paliativos en los cuidados de la corriente principal, por ejemplo los cuidados del cáncer, requiere de especialistas que apoyen a los profesionales médicos primarios para encargarse de aspectos más complejos. Los especialistas en medicina paliativa deben formar parte de los equipos interdisciplinarios especialistas que apoyan estos cuidados.









     PRINCIPALES COMPETENCIAS DE LOS MÉDICOS DE MEDICINA PALIATIVA


El Royal College of Physicians and Surgeons of Canada, el organismo certificador de especialistas médicos de Canadá, ha elaborado un marco para las habilidades centrales que definen cada una de las especialidades médicas, el CanMEDS Physician Competency Framework. Este marco polifacético de la competencia de los mé-dicos define las habilidades centrales, que incluyen numerosos ámbitos. Estas habilidades han sido organizadas por áreas temáticas alrededor de «metacompetencias», o papeles del médico de la CanMEDS. Históricamente, la formación médica ha articulado la competencia alrededor de la experiencia médica central. En el constructo CanMEDS, el papel de «Medical Expert» es el papel integrador central pero no es el único (fig. 6-1). Los otros seis ámbitos de habilidad se agrupan en torno a este papel central como Medical Expert (Experto médico), Scholar (Académico), Professional (Profesional), Communicator (Comunicador), Manager (Gestor) y Health Advocate (Promotor de la salud) 4. El CanMEDS Framework define las competencias o los resultados del aprendizaje de la formación médica de pregrado y de la formación de la especialidad médica, y elabora un proceso para la formación continuada y certificación en Canadá. Esta iniciativa ha concitado el interés de educadores médicos de todo el mundo.
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FIGURA 6-1 
Marco de las competencias esenciales del médico.


(De Frank JR [ed.]. The CanMEDS 2005 Physician Competency Framework: Better Standards, Better Physicians, Better Care. Ottawa: The Royal College of Physicians and Surgeons of Canada, 2005, pág. 3. Reproducida con autorización del Royal College of Physicians and Surgeons of Canada. © 2001-2006www.rcpsc.medical.org.)









El CanMEDS Framework puede utilizarse para definir el núcleo central de las competencias de la medicina paliativa.



     Experto médico


El CanMEDS Physician Competency Framework describe el papel del experto médico como sigue4:


Los médicos tienen un cuerpo de conocimiento definido, pericia clínica, habilidades de procedimientos y actitudes profesionales, que se dirigen a una atención efectiva centrada en el paciente. Aplican estas competencias para recoger e interpretar información, tomar decisiones clínicas apropiadas y llevar a cabo intervenciones diagnósticas y terapéuticas. Lo hacen dentro de los límites de su disciplina, experiencia personal, marcos de asistencia sanitaria, y las preferencias y el contexto del paciente. Sus cuidados se caracterizan por una práctica clínica actualizada, ética y eficaz de acuerdo con los recursos, así como por una comunicación efectiva en su relación con los pacientes, con otros profesionales sanitarios y con la comunidad. El Role of Medical Expert (papel de experto médico) es crucial para la función de los médicos y recurre a las competencias incluidas en los papeles de comunicador, colaborador, gestor, promotor de la salud, académico y profesional (pág. 22).


Como experto médico, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Valorar y tratar el dolor y otros síntomas complejos.


2. Valorar y tratar las necesidades psicosociales y espirituales.


3. Valorar y tratar el duelo.


4. Describir los elementos del sufrimiento en el cuidado al final de la vida en relación con los pacientes, familias y cuidadores.


5. Demostrar sensibilidad cultural y religiosa en el cuidado al final de la vida.


6. Funcionar de modo efectivo como consultor para proporcionar unos cuidados paliativos óptimos, éticos y centrados en el paciente y en la familia.


7. Tratar los aspectos de una planificación de cuidados avanzada y de la toma de decisiones al final de la vida.










     Comunicador


Como comunicador, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Desarrollar sintonía, confianza y relaciones terapéuticas éticas con los pacientes moribundos y sus familias.


2. Participar de manera eficaz en las reuniones del paciente y su familia.


3. Desarrollar una comprensión común sobre los aspectos, adelantar las pautas y los objetivos de los cuidados con los pacientes y familiares, los colegas y otros profesionales para desarrollar y poner en práctica un plan de cuidados compartido.


4. Educar a los pacientes y sus familias sobre los aspectos del cuidado al final de la vida y el tratamiento del dolor y de los síntomas.


5. Transmitir una información y explicaciones relevantes a los pacientes y familiares, colegas y otros profesionales.










     Colaborador


Como colaborador, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Colaborar de manera eficaz como miembro de un equipo interdisciplinario, ya sea de un modo formal o informal.


2. Trabajar de manera eficaz con otros profesionales sanitarios para prevenir, negociar y resolver conflictos interprofesionales, que, con frecuencia, se observan en la negociación de los objetivos de los cuidados en relación con los pacientes en fase terminal y sus familias.










     Gestor


Como gestor, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Describir los modelos de cuidados paliativos y valorar la cantidad y la eficacia de los recursos de la comunidad con relación a estos cuidados.


2. Participar en actividades que contribuyen a la eficacia de las organizaciones y sistemas de cuidados de salud.


3. Participar en el desarrollo y puesta en práctica de estándares de cuidados paliativos y en una evaluación sistemática del proceso de la calidad y de la mejora de los cuidados al final de la vida.


4. Distribuir los recursos de la asistencia sanitaria de modo justo, equilibrando la efectividad, eficiencia y acceso a unos cuidados óptimos para el paciente, y defender la rentabilidad económica de los cuidados paliativos.


5. Llegar a tener habilidades de liderazgo y administrativas.


6. Entender y tener habilidades en los cambios que se producen en el sistema de cuidados de la salud y en su organización.











     Promotor de la salud


Como promotor de la salud, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Responder a las necesidades y a los aspectos individuales del paciente y de los familiares por medio de la elaboración de objetivos de cuidados.


2. Identificar las oportunidades de defensa, promoción de la salud y prevención de la enfermedad en relación con los pacientes moribundos y sus familias.


3. Analizar las barreras que impiden el acceso a los cuidados paliativos y las brechas en los cuidados, y elaborar respuestas a dichas barreras y brechas en el seno de la comunidad.


4. Identificar las poblaciones vulnerables o marginadas entre las atendidas y ayudar con diferentes modos de respuesta a las necesidades especiales de dichas poblaciones.










     Académico


Como académico, el médico de medicina paliativa tiene las siguientes competencias:
1. Mantener y favorecer las actividades profesionales por me-dio de un aprendizaje activo.


2. Evaluar de modo crítico la información médica y sus fuentes, y aplicar esta información de modo apropiado a la práctica.


3. Contribuir al desarrollo, diseminación y traslación de los nuevos conocimientos y prácticas por medio de la investigación y la formación en cuidados paliativos.










     Profesional


Como profesional, el médico de medicina paliativa tiene las si-guientes competencias:
1. Autoevaluar las actitudes propias y las creencias en la asistencia a los pacientes moribundos.


2. Demostrar tener un conocimiento de sí mismo y saber cuidarse en la asistencia a los pacientes con enfermedad terminal.


3. Participar en el desarrollo de estándares profesionales en cuidados paliativos con los organismos reguladores pertinentes.


4. Reconocer y responder de modo apropiado a los aspectos de tipo ético en los cuidados paliativos, sobre todo los aspectos relacionados con la muerte asistida por el médico, y el mantenimiento o retirada del tratamiento.












     RETOS DE LA MEDICINA PALIATIVA



     Evitar convertirse en «sintomatólogos»


Existe la preocupación de que los especialistas en medicina paliativa se vean a sí mismos o sean vistos como especialistas en el control de los síntomas. En algunas instituciones, esta creencia ha provocado que a los equipos de cuidados paliativos se les denomine «equipos del dolor y de los síntomas». La pérdida de identidad con las grandes cuestiones del hecho de morir y de la muerte, las preocupaciones psicológicas y espirituales del paciente y de la familia, así como las comunicaciones y los aspectos éticos que siguen abundando en este campo de los cuidados podrían ser problemáticos. Una asistencia de calidad debe ser algo más que la mera asistencia física, y los médicos de medicina paliativa deben seguir teniendo amplias competencias.





     Evitar centrarse demasiado en el hospital


El entorno hospitalario de los cuidados agudos puede suponer un desafío a la hora de proporcionar unos buenos cuidados paliativos, pero también puede ser reconfortante y proporcionar cierto aislamiento. Las residencias para personas mayores no son más que grandes instituciones de cuidados paliativos, con un 30 a un 40% de residentes que mueren cada año. Es necesario estudiar mejor los cuidados en este marco. Por tanto, es preciso que los médicos de medicina paliativa desarrollen un conocimiento y habilidades pertinentes, y sean los promotores de los cuidados en estas instituciones5. La atención domiciliaria requiere también tener un cierto conocimiento específico y la habilidad para administrar cuidados paliativos. Los especialistas en medicina paliativa han de implicarse como expertos y promotores en dicha área.





     Evitar convertirse en elitista


Al igual que con cualquier otra especialidad, la medicina paliativa podría convertirse en elitista, impidiendo que otros aporten unos cuidados primarios y secundarios de buena calidad y olvidando las necesidades de la comunidad. Se necesitan médicos de familia, oncólogos, cardiólogos y cirujanos que practiquen unos cuidados paliativos de calidad.





     Evitar quedarse aislado en las instituciones de cuidados paliativos


No sería bueno para los médicos de medicina paliativa que estuviesen presentes únicamente en las unidades de cuidados paliativos o en las residencias para enfermos terminales. Han de estar presentes en los hospitales de cuidados agudos y centros oncológicos, en las unidades de cuidados críticos, en los hospitales pediátricos y en otros organismos de la asistencia sanitaria.





     Evitar perder el papel de defensor cuando se introducen cambios


Los cuidados de salud están llenos de personas muy bondadosas y compasivas que proporcionan unos deficientes cuidados al final de la vida, lo que refleja que la sociedad evita y despersonaliza el hecho de morir y la muerte. La nueva especialidad de medicina paliativa tiene aún un gran papel que desempeñar en la realización de cambios en nuestro enfoque del hecho de morir y de la muerte. Es preciso que se formen nuevos especialistas en medicina paliativa para que se conviertan en líderes de opinión y agentes de cambio.





     Evitar perder el foco interdependiente de los cuidados interdisciplinarios


Los cuidados paliativos están en el núcleo interdisciplinario. Las múltiples necesidades de los pacientes y de sus familias requieren unas habilidades especiales que no son bien atendidas por cualquier especialista profesional. La necesidad de que los equipos satisfagan dichas exigencias no está completamente cumplida por la contratación de sólo un especialista de medicina paliativa.







     PROGRAMAS DE FORMACIÓN EN MEDICINA PALIATIVA


En varios países se han establecido programas formales de formación de especialistas en medicina paliativa junto con organizaciones que tienen la responsabilidad de la formación posgraduada y la certificación6.7.8. and 9.. Las competencias seleccionadas como objetivos por todos estos programas suelen ser similares, pero la duración es muy distinta, y va desde los 4 años en el Reino Unido hasta 1 año en Canadá (además de formación en la competencia general central y/o certificación en medicina de familia u otra especialidad). No todos los programas (p. ej., Canadá) se basan en un examen final de certificación. En Estados Unidos, los estándares con relación a la formación de la especialidad en medicina paliativa son voluntarios10, pero el American Board of Hospice and Palliative Medicine está trabajando para estandarizar los programas de formación11. En algunos países existen también programas de formación informales del que salen médicos que tienen un interés especial en los cuidados paliativos, pero cuyo principal papel está dentro de sus especialidades raíces. También existen programas informales de becas en programas de hospitales locales o de universidades en Estados Unidos y Canadá, pero éstos con frecuencia no se ajustan a los requerimientos o competencias curriculares de los programas de formación de especialidad reconocidos. La mayoría de los programas formales de formación están diseñados para producir médicos con habilidades clínicas ejemplares y algunas académicas. Se reconoce que los médicos que están destinados a la medicina de los cuidados paliativos necesitarán tener más formación en investigación y en áreas que están más allá de la formación en su especialidad.
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• Los especialistas en medicina paliativa pueden centrarse en los síntomas físicos en vez de proporcionar unos cuidados holísticos.


• Los especialistas en medicina paliativa pueden comprometerse a sustituir a todo el equipo multidisciplinario y proporcionar cuidados multidimensionales ellos solos.


• La medicina paliativa puede convertirse en elitista, aislada en unidades de especialitas, con lo que se pierde el derecho a una cobertura a gran escala de los cuidados paliativos básicos que sería posible con la integración de la medicina paliativa en otras estructuras y marcos.










     





     CONCLUSIONES


La medicina paliativa es una especialidad nueva y creciente que tiene un papel definido. Actualmente todavía se encuentra en una fase de desarrollo. Esta especialidad médica ha cosechado algunos éxitos pero tiene que responder satisfactoriamente a algunos retos (v. «Errores frecuentes») para sobrevivir y prosperar y llegar a convertirse en parte de la corriente principal de la medicina.
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		  CAPÍTULO 7. Principios de la medicina paliativa
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PUNTOS CLAVE




  


• Los principios articulan hipótesis, valores y objetivos fundamentales que motivan y unen en un esfuerzo colectivo.


• Los principios de una profesión son destilados a través de procesos sucesivos de discusión, reconsideración y comentarios.


• Los principios de los cuidados paliativos enmarcan los ámbitos de la atención clínica y facilitan una práctica factual al proporcionar una estructura conceptual para la determinación, la evaluación de la calidad y la investigación.


• La evolución de los principios de los cuidados paliativos ha sido internacional y multicentrado y ha implicado a unas disciplinas clínicas generales, así como a organizaciones de especialidad de residencias para enfermos terminales y de cuidados paliativos.


• Los principios de los cuidados paliativos incluyen principios de tipo clínico y operativo.


• Principios clínicos de los cuidados paliativos:
• La unidad de los cuidados comprende al paciente y a su familia.


• Los síntomas han de ser valorados de modo rutinario y tratados de manera eficaz.


• Las decisiones en relación con los tratamientos médicos han de ser tomadas éticamente.


• Los cuidados paliativos son proporcionados por un equipo interdisciplinario.


• Los cuidados paliativos coordinan y proporcionan continuidad a la asistencia.


• Morir es una parte normal de la vida, y la calidad de vida es un objetivo clínico central.


• Los cuidados paliativos atienden los aspectos espirituales de la angustia y el bienestar del paciente y de la familia.


• Los cuidados paliativos ni aceleran la muerte ni prolongan el hecho de morir.


• Los cuidados paliativos se extienden al apoyo al duelo de las familias de los pacientes.







• Principios operacionales de los cuidados paliativos:
• Los cuidados paliativos preservan y favorecen el bienestar del personal y de los voluntarios clínicos y de apoyo.


• Los cuidados paliativos están comprometidos con la mejora continua de la calidad y con los esfuerzos de investigación.


• Los cuidados paliativos defienden a los pacientes y a sus familias y adelantan políticas públicas para mejorar el acceso a los servicios necesarios y a la calidad de los cuidados.















     



     FINALIDAD Y FORMACIÓN DE LOS PRINCIPIOS


Las disciplinas profesionales luchan por actuar según conjuntos de principios que se adoptan formalmente y se articulan en informes que publican organizaciones interesadas. Desde un punto de vista informal, se pueden discernir los principios de una profesión por las acciones colectivas y los productos del trabajo de los miembros de la disciplina. Los principios hacen referencia a hipótesis, valores y objetivos fundamentales que motivan y unen un esfuerzo colectivo.


Es común que las asociaciones de especialistas clínicos adopten y publiquen declaraciones oficiales de principios que están relacionados con su campo de trabajo. Estas declaraciones complementan las declaraciones de misión y de visión de una asociación de modo que adelantan los objetivos operacionales de la organización y de la disciplina. Los principios hacen posible que una especialidad clínica defina su foco y ámbito de práctica y, por extensión, defina sus límites. De este modo, los principios aclaran las responsabilidades y contribuciones de las organizaciones y de los miembros individuales de una disciplina dentro de un contexto profesional o social más amplio. Los principios forman la base de las directrices de la práctica clínica y los estándares de la práctica. Promueven la solidez de los servicios y proporcionan un marco para la evaluación, mejora de la calidad, vigilancia y acreditación (cuadro 7-1).
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• Definir el propósito de un esfuerzo, como organización o como campo profesional.


• Definir los objetivos a largo plazo, o últimos, del esfuerzo o de la organización.


• Guiar las acciones profesionales (clínicas), tanto en la consecución de los objetivos relacionados con la tarea, como en el proceso con el que la organización y el entorno centran sus objetivos.


• Guiar las decisiones y acciones organizacionales.


• Proporcionar la base para los estándares de la práctica.


• Promover la consistencia de la práctica.


• Proporcionar un marco para la evaluación, mejora de la calidad, vigilancia y acreditación, incluidos los parámetros para la evaluación y los indicadores de rendimiento.










Los principios que han sido publicados por las organizaciones de cuidados de salud y asociaciones profesionales subrayan los valores y los objetivos que guían la práctica clínica. Sin embargo, también es común que dirijan el modo en que las organizaciones o los miembros de un campo interactúan unos con otros y gestionan los asuntos no clínicos, incluidos los financieros. Además, los principios profesionales pueden dirigirse a las experiencias profesionales y personales de los profesionales sanitarios y a sus tensiones y satisfacciones.


Es cierto que las discusiones sobre los principios pueden sonar abstractas; y, sin embargo, proporcionan una guía tangible a un campo y a sus miembros de la práctica en el «mundo real», sobre todo durante períodos inestables en el seno de una sociedad o asistencia sanitaria. Muchas organizaciones comienzan de forma rutinaria con reuniones de juntas, reuniones anuales y sesiones de planificación con la lectura de declaraciones de misión y principios para fijar los asuntos llevados a cabo en los valores y objetivos fundamentales del grupo.



     Formación de los principios de los cuidados paliativos


Se pueden percibir los principios clave de los cuidados paliativos dentro de la historia temprana de la disciplina, ya que han sido revelados en las motivaciones, hipótesis compartidas, y acciones de sus miembros fundacionales (v. cap. 4). Los principios fundamentales se distilan a través de procesos sucesivos de discusión, revisión y comentario. Aunque uno de los principales propósitos de los principios es aportar estabilidad a un campo basándolo en valores y objetivos establecidos, aquéllos no son inmutables. Unos procesos de revisión planificados y deliberados por parte de sectores interesados internos y externos, que en las disciplinas clínicas incluyen tanto a los que prestan como a los que reciben cuidados, hacen posible que se puedan desafiar las hipótesis compartidas, y afirmar, depurar y aplicar como nuevos los valores y objetivos en unos contextos sociales y entornos de práctica que cambian rápidamente y que tienen un ámbito de acción amplio1.


Los profesionales que trabajan en las residencias para enfermos terminales y en cuidados paliativos forman parte de una disciplina que está evolucionando, con unos principios que seguirán siendo probados en la práctica, debatidos y perfeccionados. Este proceso se ha puesto en marcha en muchos países gracias a los esfuerzos de diversas asociaciones profesionales y de grupos especiales. Esto no representa un indicio de la inestabilidad del campo, sino más bien de su vitalidad.





     Medicina basada en la evidencia


Los principios de los cuidados de las residencias para enfermos terminales, de los cuidados paliativos y de los cuidados al final de la vida que han sido publicados subrayan con frecuencia la importancia que tiene la medicina factual para la evolución de los cuidados paliativos. Sin embargo, los principios de una especialidad clínica no se basan en lo factual según el uso actual de este término2.


Aunque han sido inspirados por la ciencia (sobre todo la antropología y sociología de la enfermedad, la prestación de cuidados, el hecho de morir, la muerte y el dolor, así como por la observación clínica y la investigación experimental), los principios se elaboran a través de procesos que tienen sus raíces en el ámbito de la ética más en investigaciones científicas3. La ética y la ciencia de los cuidados paliativos son complementarias. Los principios de los cuidados paliativos delimitan los ámbitos de la atención clínica y facilitan una práctica basada en hechos al proporcionar una estructura conceptual para la determinación, la evaluación de la calidad y la investigación. La medicina factual contribuye decisivamente al cumplimiento de los principios y de los objetivos de los cuidados paliativos.





     Principios de los cuidados paliativos


Aunque antaño se consideraba que los cuidados paliativos eran casi sinónimos de cuidados terminales o cuidados al final de la vida, las definiciones contemporáneas y los principios de las residencias para enfermos terminales y de los cuidados paliativos no reducen la atención «al hecho de morir», un período que puede ser tan difícil de reconocer prospectivamente como lo es de ser aceptado emocionalmente. Desde luego, muchas especialidades y subespecialidades de la medicina y enfermería y de otras disciplinas clínicas comparten responsabilidad en cuanto a las personas con afecciones potencialmente mortales y contribuyen tanto a prolongar la vida como al tratamiento paliativo. De la misma manera, las organizaciones médicas, quirúrgicas y de enfermería han publicado unos principios generales de cuidados paliativos y al final de la vida. Algunas organizaciones han publicado también declaraciones por separado sobre políticas específicas, como el uso apropiado de la nutrición e hidratación artificial o el suicidio asistido. Aunque estas declaraciones no hablan de la especialidad de cuidados paliativos, sí informan de los ámbitos paliativos de la práctica y de los principios raíces de los cuidados paliativos dentro de unos contextos sociales y clínicos en los que se abarca la ética y los estándares de la asistencia.


También es verdad que, si bien no tienen autoridad sobre especialistas de otras disciplinas, las organizaciones de cuidados paliativos pueden publicar principios que buscan establecer unos estándares clínicos básicos aplicables a los cuidados, con independencia del marco o de las especialidades de los profesionales sanitarios.


La evolución de los principios de los cuidados paliativos ha sido multicéntrica e internacional. Ha afectado a las disciplinas representadas en los equipos interdisciplinarios.


La siguiente descripción de los principios de los cuidados paliativos se ha obtenido a partir de los informes publicados en inglés y es una síntesis de elementos comunes. Los informes publicados en Estados Unidos por organizaciones de especialidades y de grupos ad hoc durante la última década sirven de ejemplo a los procesos que ocurren en muchos países.


La Organización Mundial de la Salud (OMS) publicó primero una definición fundamental y una declaración de las características de los cuidados paliativos en 1990. El informe de la OMS ha sido actualizado y sirve todavía como punto de referencia común a partir del cual muchas organizaciones de cuidados de salud y grupos operativos han elaborado sus principios de cuidados paliativos4.





     Principios de los cuidados de salud generales y de las organizaciones de especialidades clínicas


En 1996, bajo los auspicios de la Milbank Memorial Fund, las doctoras Christine Cassel y Kathleen Foley, dos reconocidas líderes en el área de los cuidados paliativos en EE.UU., convocaron a representantes de las especialidades médicas norteamericanas para revisar y actualizar las «políticas existentes o propuestas en relación con la toma de decisiones al final de la vida y con la calidad del tratamiento clínico de los pacientes moribundos». Posteriormente, las organizaciones participantes repasaron, actualizaron o revisaron un borrador de los Core Principles for End-of-Life Care. En 1999, el Milbank Memorial Fund notificó que 14 sociedades de especialidades norteamericanas habían refrendado o adoptado estos principios fundamentales, sin introducir ningún cambio o con modificaciones. Además, la influyente Joint Commission on the Accreditation of Healthcare Organizations determinó formalmente que sus estándares se hallan bien alineados con estos principios. Al centrarse en los «cuidados al final de la vida», los principios básicos de la Fundación Milbank no tenían en cuenta los cuidados paliativos durante la enfermedad y tratamiento an-teriores. Sin embargo, el proceso de la Fundación Milbank fue importante para establecer unos principios paliativos básicos en múltiples especialidades (cuadro 7-2)
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La política de cuidados clínicos al final de la viuda y de la práctica profesional a la que sirve de guía debe hacer lo siguiente:
1. Respetar la dignidad del paciente y de los cuidadores.


2. Ser sensible y respetuoso con los deseos del paciente y de la familia.


3. Emplear las medidas más apropiadas acordes con las elecciones del paciente.


4. Incluir el alivio del dolor y de otros síntomas físicos.


5. Valorar y tratar los problemas psicológicos, sociales y espirituales/religiosos.


6. Ofrecer continuidad (el paciente podrá seguir siendo cuidado por su médico de atención primaria y especialistas, si así lo desea).


7. Proporcionar acceso a cualquier tratamiento que, de modo realista, se pueda esperar que mejore la calidad de vida del paciente, incluidos tratamientos alternativos o no tradicionales.


8. Proporcionar el acceso a cuidados paliativos y a cuidados en residencias para enfermos terminales.


9. Respetar el derecho a rechazar el tratamiento.


10. Respetar la responsabilidad profesional del médico para suspender algunos tratamientos cuando sea apropiado, teniendo en cuenta las preferencias del paciente y de la familia.


11. Promover la investigación clínica y la factual en la prestación de cuidados al final de la vida.











Además de refrendar los principios básicos de la Fundación Milbank, diversas asociaciones, como el American College of Physicians, la American Geriatrics Society y la American Society of Clinical Oncology (ASCO), ampliaron sus principios para incorporar elementos de la especialidad de cuidados paliativos5.6.7. and 8.. El extenso informe de la ASCO reclama que los programas de cuidados en el cáncer y los profesionales sanitarios aborden los cuidados paliativos en toda la enfermedad6.







     PRINCIPIOS DE LA ESPECIALIDAD DE LOS CUIDADOS EN LAS RESIDENCIAS PARA ENFERMOS TERMINALES Y CUIDADOS PALIATIVOS


A lo largo de las dos últimas décadas, las organizaciones que tienen que ver con los cuidados de las personas con afecciones potencialmente mortales han debatido con seriedad y han publicado documentos que identifican y aprueban elementos y características clave de los cuidados paliativos. Los mecanismos específicos para desarrollarlos han variado pero, en general, se han ajustado al proceso descrito más arriba de reuniones convocadas para elaborar borradores de declaraciones, seguidas de repasos y revisiones consecutivas que han llevado a la adopción formal de unos principios bien considerados.


En Estados Unidos, la National Hospice and Palliative Care Organization (NHPCO) (antes la National Hospice Organization) elaboró inicialmente los Standards of Practice for Hospice Programs a comienzos de la década de 1980; estos estándares fueron revisados y publicados por vez primera en 1987 y han sido actualizados desde entonces de modo regular. Además, en 1997, la organización publicó A Pathway for Patients and Families Facing Terminal Illness, que es el resultado del trabajo dos grupos operativos del NHPCO Standards and Accreditation Committee9. Este documento adelantó un enfoque integrado de los cuidados paliativos definiendo los ámbitos destacados de la experiencia de los pacientes y de las familias, junto con los ámbitos correspondientes para la valoración, planificación de cuidados y determinación de los desenlaces.


Last Acts, una campaña norteamericana de comunicaciones de ámbito nacional organizada bajo los auspicios de la Robert Word Johnson Foundation, convocó un grupo de trabajo nacional interdisciplinario de líderes en cuidados paliativos y publicó los Precepts of Palliative Care en 199810. Con esta base, Last Acts se asoció en 2003 con la National Association of Neonatal Nurses, la Society of Pediatric Nurses, y la Association of Pediatrics Oncology Nurses para elaborar y publicar los Precepts of Palliative Care for Children, Adolescents and their Families11 (cuadro 7-3).
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«Los cuidados paliativos hacen referencia al tratamiento integral de las necesidades físicas, psicológicas, sociales, espirituales y existenciales de los pacientes. Son especialmente adecuados al cuidado de las personas con enfermedades progresivas incurables.»


Los preceptos categóricos incluyen los siguientes:
• Respetar los objetivos, preferencias y elecciones del paciente.


• Cuidados integrales.


• Utilización de la solidez de los recursos interdisciplinarios.


• Reconocer y tratar los intereses de los cuidadores.


• Construir sistemas y mecanismos de apoyo.











En 2000, el Hastings Center, un instituto para el estudio de la ética en la asistencia sanitaria, se asoció con la NHPCO y el National Hospice Workgroup para examinar los elementos esenciales, los valores subyacentes y los papeles de los cuidados paliativos y de las residencias para enfermos terminales en la sociedad. Las reuniones, en las que participaron líderes influyentes en cuidados paliativos, filosofía de los cuidados de salud, ética y factores de tipo económico, convinieron redactar, hacer circular y perfeccionar los hallazgos y las recomendaciones. El informe, Access to Hospice: Expanding Boundaries, Overcoming Barriers, está concebido para servir de guía a la política social y gubernamental para ratificar y presentar valores sociales positivos, y facilitar el acceso a los cuidados paliativos y a las residencias para enfermos terminales12.


En 2002, después de un proceso de varios años, la Canadian Hospice and Palliative Care Association publicó A Model to Guide Hospice Palliative Care, un exhaustivo documento que incluía los conceptos fundacionales, las definiciones, los valores, los principios de la práctica clínica, la prestación de servicios, y la estructura y función programáticas13.


Más recientemente, cinco importantes organizaciones norteamericanas de cuidados paliativos, incluidas la American Academy of Hospice and Palliative Medicine y la Hospice and Palliative Nurses Association, colaboraron para formar el National Consensus Project for Quality Palliative Care (NCP) 14. El NCP siguió un proceso de preparación de un borrador iterativo, que fue revisado y comentado por un comité asesor ampliamente representativo para elaborar y publicar, en 2004, las Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care. Este informe del NCP define los términos y señala los elementos esenciales de los cuidados paliativos para promover la calidad, fomentar la consistencia de la práctica y continuidad de los cuidados en todos los marcos, ampliar el acceso y animar a la determinación del rendimiento y mejora de la calidad.



     Principio: la unidad de los cuidados comprende al paciente y a su familia


Una enfermedad o lesión grave golpea a un individuo, pero afecta a todas las personas a las que les importa la persona enferma. Este conocimiento humano básico da lugar al dogma fundamental de que los cuidados paliativos atienden a las necesidades y experiencias del paciente y de su familia. En la aplicación contemporánea de este principio, el significado de familia no se restringe a las relaciones de la línea de sangre o matrimonio: más bien, se entiende que la familia comprende a los parientes de la persona y a los amigos íntimos (v. cap. 13). La frase «les importa la persona enferma» recoge este mensaje. Con una finalidad clínica, puede considerarse que la familia incluye a las personas que más importan al paciente y a las que les importa el paciente.


Los equipos de cuidados paliativos valoran de modo rutinario y responden a la angustia experimentada por los familiares y amigos íntimos de los pacientes, sobre todo los que proporcionan cuidados. En efecto, hay situaciones en las que la familia sufre de manera más profunda o aguda que la persona cuya vida está en peligro. Una mujer mayor con demencia avanzada, que tiene neumonías recurrentes y poco interés en comer, puede sentirse físicamente cómoda y contenta con lo que la rodea y no mostrar angustia, mientras que sus hijos luchan con decisiones sobre antibióticos y nutrición artificial, doliéndose y resistiéndose a la vez ante la muerte inminente de su madre. De modo similar, un hombre de 60 años de edad que se encuentra en coma profundo después de una hemorragia intracraneal súbita puede mostrarse insensible, mientras que su mujer, hijos y amigos sienten la agonía de una pérdida repentina. Estas familias se beneficiarían de los servicios de un equipo de cuidados paliativos en la misma medida que los pacientes plenamente conscientes.


Los cuidados paliativos para las familias de pacientes moribundos van más allá del alivio del sufrimiento. Al escuchar y familiarizarse con la cultura, las tradiciones y el estilo interpersonal de la familia de una persona gravemente enferma, los clínicos de cuidados paliativos pueden ofrecer sugerencias para pasar tiempo con la persona enferma, incluidas maneras conformes culturalmente de revisar y celebrar sus relaciones y vidas compartidas.





     Principio: los síntomas han de ser valorados de modo rutinario y tratados de manera eficaz


El alivio del sufrimiento es un objetivo central y un principio fundamental. Sin embargo, ha sido olvidado con demasiada frecuencia. La observación frecuente de que las personas morían con dolor fue un importante estímulo para el desarrollo de las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos. A comienzos de su carrera profesional, la Dra. Cicely Saunders observó que las prescripciones de pro re nata o «según las necesidades» daban con frecuencia lugar a que los pacientes tuviesen que sufrir para «ganarse» la siguiente dosis de analgésico. Defendió y estudió el enfoque alternativo de programar la medicación analgésica: la administración «por el reloj» para prevenir que el dolor crónico recurriera, junto con una analgesia suplementaria para el dolor intercurrente. Este principio ha sido universalmente aprobado por la especialidad de cuidados paliativos y otras organizaciones de especialidad clínica.


Sufrir dolor y otros síntomas físicos asociados con la enfermedad avanzada no es inevitable. Es práctica central en las residencias para enfermos terminales y en los programas de cuidados paliativos para valorar todos los síntomas molestos (v. cap. 63 and cap. 64), teniendo en cuenta (en la medida en que esté justificado por la afección del paciente) e investigando las causas potenciales, y poniendo en marcha un plan para disminuir las molestias. En la enfermedad avanzada, múltiples problemas fisiológicos pueden contribuir al dolor, disnea, náuseas, fatiga u otros síntomas en el paciente; no es sorprendente que los planes de tratamiento sean con frecuencia multimodales.





     Principio: las decisiones en relación con los tratamientos médicos han de ser tomadas éticamente


La honestidad y la integridad son piedras angulares de la práctica clínica. Un principio dominante de los cuidados de salud exige que las decisiones en relación con los tratamientos médicos sean tomadas de modo honesto y ético, que respete los derechos de las personas (v. parte I, sección C). Los pacientes y sus familias tienen derecho a recibir una información exacta sobre la afección del enfermo y las opciones de tratamiento, transmitida en palabras que puedan comprender y en un modo que respete los valores culturales individuales y étnicos. La información que se ofrece a los pacientes debe ser veraz, pero no es preciso imponerla. Puede ser de utilidad preguntar a los pacientes cuánto desean saber sobre su afección y pronóstico. Algunos prefieren diferir la información a un familiar o amigo que les pueda ayudar a tomar las decisiones necesarias.


La sociedad occidental reconoce que, con pocas excepciones, los individuos tienen autoridad principal y final sobre sus cuerpos. Los clínicos tienen la responsabilidad de educar a los pacientes y a las familias y se les anima a que los guíen por medio de un proceso compartido de toma de decisiones. En último término, los clínicos deben respetar la autonomía de los pacientes individuales y su derecho a elegir entre las opciones que hay disponibles para sus cuidados o rechazar cualquier tratamiento indicado que se les haya ofrecido. Si un paciente está incapacitado, un representante oficialmente designado o, en muchas jurisdicciones, los familiares del paciente, pueden hacer valer este derecho en nombre de esa persona. Los clínicos y los equipos de cuidados paliativos aportan su experiencia clínica, la información médica exacta y las habilidades de comunicación al proceso difícil y doloroso de la toma de decisiones, capacitando a los pacientes y sus familias a que identifiquen los objetivos alcanzables que tengan valor y a que elaboren un correspondiente plan de cuidados.


La autonomía se aplica a los adultos que tienen capacidad cognitiva para comprender las decisiones que hay que tomar. Los niños tienen una autonomía parcial, que aumenta en la misma proporción que sus capacidades para comprender las situaciones y aceptar la responsabilidad de sus decisiones. En los Precepts of Palliative Care for Children, Adolescents and their Families, la sección titulada «Respeto por los objetivos, preferencias y elecciones de los pacientes» afirma que los cuidados paliativos «ayudan al niño y a su familia al establecimiento de los objetivos de los cuidados, al facilitar su comprensión del diagnóstico y pronóstico, aclarando las prioridades y dando la oportunidad de colaborar con los cuidadores en la creación de un plan de cuidados. Este proceso tiene en consideración el estadio de desarrollo del niño, la edad cronológica y los deseos de la familia»11.





     Principio: los cuidados paliativos son proporcionados por un equipo interdisciplinario


Los programas especializados de cuidados paliativos se basan en un modelo de equipo interdisciplinario integrado por profesionales y voluntarios formados. Cada miembro aporta unas habilidades particulares y unas áreas de interés (v. parte I, sección H). Dentro de la dinámica de este equipo interdisciplinario, los médicos y las enfermeras de práctica avanzada son los principales responsables de la valoración y tratamiento de los síntomas, así como del asesoramiento y coordinación en relación con los tratamientos concomitantes modificadores de la enfermedad.


Los profesionales de muchas disciplinas, como atención pastoral, trabajo social, psicología y farmacia clínica, contribuyen a un equipo interdisciplinario bien desarrollado. Además, los especialistas en ostomías y heridas pueden ayudar en los cambios de apósito, de modo que se maximice la comodidad y la independencia. Los especialistas en rehabilitación física, ocupacional, respiratoria y del habla pueden ayudar a los pacientes a adaptarse a las capacidades funcionales cambiantes, y los terapeutas en música y arte ofrecen modos no verbales para expresar sentimientos y enriquecer los días de la persona enferma.


Se impulsa la preparación transversal dentro de los equipos interdisciplinarios de cuidados paliativos. Cada miembro de un equipo clínico puede estar alerta ante problemas físicos, como dolor no controlado o estreñimiento, y cualquiera de los miembros puede prestar atención a los temores o intereses espirituales de un paciente o de un familiar. Presentando sus observaciones y recomendaciones en las sesiones clínicas se logra que el equipo lleve a cabo un proceso colaborativo y creativo. Pueden aparecer estrategias clínicas nuevas y no previstas, y el plan de cuidados resultante refleja algo más que la suma de las contribuciones individuales. Este proceso favorece también un planteamiento coherente que puede ser propuesto por todos los miembros.


Voluntarios formados y supervisados desde la comunidad son componentes importantes de estos equipos. Directamente o a través de informes de un coordinador, los voluntarios contribuyen con observaciones y perspicacia a la planificación de los cuidados. En algunas ocasiones, la clave para desbloquear el sufrimiento de un paciente o de su familia surge de la información y perspectiva proporcionadas por un voluntario. Simplemente con el hecho de estar presentes y hacer compañía a un paciente gravemente enfermo, ser testigos de su vida y experiencia actual, los voluntarios demuestran a las personas que están enfermas y luchan contra discapacidades progresivas que siguen conservando su pleno valor. Los voluntarios de muchos ámbitos de la vida proporcionan una ayuda pragmática a los pacientes y a sus familias. Algunos ayudan con los formularios de los seguros o gubernamentales, otros haciendo recados o tareas domésticas menores. Con frecuencia, se puede disponer de ellos para leer a los pacientes, o para ayudarles, a ellos o a sus familias, a revisar antiguas fotografías o anotar historias como legado para futuras generaciones. En algunos programas, un voluntario puede ofrecer una manicura o puede disponerse de un masajista voluntario para dar masajes, simplemente para alegrar el día a una persona enferma. De todas estas maneras, por su tiempo, esfuerzos y presencia, los voluntarios recuerdan a los clínicos los valores sociales y comunitarios básicos que representan las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos.


En algunos marcos, como en los países en desarrollo, regiones rurales aisladas y comunidades de suburbios urbanos marginadas, es imposible ensamblar o mantener un equipo interdisciplinario. Los clínicos individuales pueden aportar aspectos de cuidados paliativos desde una perspectiva multidimensional, recurriendo a la experiencia y conocimientos de otras disciplinas pertinentes con una consulta telefónica o correo electrónico y reuniones de tipo formativo.





     Principio: los cuidados paliativos coordinan y aportan continuidad a la asistencia


Con la moderna sofisticación técnica de la medicina se ha producido, de manera no intencionada, la fragmentación de la asistencia sanitaria. A medida que ha aumentado la complejidad de los trabajos diagnósticos y de los tratamientos, los servicios sanitarios y los marcos de la atención se han especializado cada vez más. Enfrentados a una enfermedad grave, incluso pacientes bien instruidos y asertivos pueden sentirse perdidos en un laberinto de opciones y de planes complicados15.


Normalmente, los procesos de vigilancia y acreditación de la asistencia sanitaria se han organizado en función del sitio de la atención. De este modo, los problemas de fragmentación de la asistencia son casi invisibles en el proceso de auditoria, difíciles de medir e incluso de detectar. No obstante, desde la perspectiva de los pacientes y de sus familias, la continuidad es un aspecto crítico de la calidad.


En consecuencia, la coordinación de los cuidados es una fun-ción crítica de la práctica paliativa. En los programas de las residencias para enfermos terminales es normal asignar una enfermera o un trabajador social a cada paciente como gestor de caso. En una amplia variedad de programas innovadores de cuidados paliativos que atienden a poblaciones especiales, muchas veces en unos marcos problemáticos, un elemento común ha sido la designación de un gestor de caso individual o coordinador de cuidados que funciona como el centro de comunicaciones y continuidad para el equipo16.


El principio de continuidad ha llevado a una serie de estándares programáticos gracias a los cuales está siempre asegurada la presencia de un profesional de guardia que está familiarizado con el paciente y la familia, y que tiene el oportuno acceso a los registros pertinentes y al plan de cuidados.


En algunos países y sistemas sanitarios, la fragmentación viene impuesta por estructuras de pago que fuerzan a elegir entre cuidados curativos y paliativos. En Estados Unidos, la ley que establece el Medicare Hospice Benefit exige que un doctor certifique que el paciente tiene una esperanza de vida de 6 meses o menos (si la enfermedad sigue su curso normal) para que el paciente sea candidato. Las regulaciones correspondientes requieren, además, que los pacientes (o los representantes legales en el caso de pacientes incapacitados) acepten renunciar a futuros tratamientos modificadores de la enfermedad o que prolonguen la vida. Estas estipulaciones son contradictorias con los principios fundacionales de los cuidados paliativos. Muchas declaraciones organizacionales recientes y ad hoc han exigido cambios en la política, el pago y los sistemas de prestación de la asistencia sanitaria, que posibilitarían que los pacientes pudiesen disponer de cuidados paliativos a comienzos de cualquier enfermedad10.11.13.14. and 17.. Estas declaraciones ilustran con ejemplos circunstancias en las que los principios de un campo pueden inspirar importantes declaraciones y acciones de las políticas públicas. 



Desde la perspectiva de la mejora de la calidad de los cuidados sanitarios, hay un valor estratégico en definir la continuidad como un elemento distintivo de la calidad y en incorporar medidas de continuidad a la hora de evaluar los cuidados clínicos y la prestación de la asistencia sanitaria18. Al hacerlo, se fuerza a que se produzca un cambio en la perspectiva de la evaluación desde el sitio de la prestación de cuidados hasta las experiencias de los pacientes y sus familias.





     Principio: morir es una parte normal de la vida, y la calidad de vida es un objetivo clínico central


Los cuidados paliativos consideran que morir es un estadio normal, aunque inherentemente difícil, dentro de la vida de todos y cada uno de los individuos. Por extensión, la muerte de los individuos se entiende como normal dentro de la vida de cada familia.


La estipulación de la OMS de que los cuidados paliativos «afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal» parece evidente, un reconocimiento de que la muerte llega al final de cada vida4. Muchas sociedades de especialidades han aprobado formalmente estos conceptos y los han incorporado como propios6.7. and 8.. Sin embargo, durante la fase inicial del desarrollo de las residencias para enfermos terminales y de los cuidados paliativos, esta postura fue un punto de partida radical con respecto a la corriente principal prevalente de la asistencia sanitaria y parecía herética a la práctica establecida. Dentro de la cultura clínica profesional predominante a mediados del siglo xx, la muerte era considerada como la última negativa, y prevenirla no era solo el principal objetivo, sino que con frecuencia era el único objetivo de la práctica médica (cuadro 7-4).
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Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes, y de sus familias, que afrontan una enfermedad potencialmente mortal, al proporcionar alivio del dolor y de los síntomas y apoyo espiritual y psicosocial desde el diagnóstico hasta el final de la vida y el duelo.


Los cuidados paliativos:
• Proporcionan alivio del dolor y otros síntomas que producen an-gustia.


• Afirman la vida y consideran la muerte un proceso normal.


• No intentan acelerar ni posponer la muerte.


• Integran los aspectos psicosociales y espirituales de la atención al paciente.


• Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir todo lo activamente que sea posible hasta el final de la vida.


• Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a afrontar la enfermedad del paciente y su propio duelo.


• Emplean un enfoque de equipo para tratar las necesidades de los pacientes y sus familias, incluido el asesoramiento en el duelo, cuan-do esté indicado.


• Aumentan la calidad de vida y pueden también influir de modo positivo sobre el curso de la enfermedad.


• Son aplicables en los comienzos del curso de la enfermedad, junto con otros tratamientos que estén concebidos para prolongar la vida, como la quimioterapia o la radioterapia, e incluyen las pruebas complementarias necesarias para comprender mejor y tratar las complicaciones clínicas penosas.











Las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos representaban una visión contracultural que llevaba implícita una crítica tácita. La afirmación de que la vida englobaba el morir conllevaba profundas e importantes implicaciones para la asistencia sanitaria. Si morir forma parte de la vida, no hay que evitarlo, sino comprenderlo. Si morir importa, entonces la calidad de la asistencia a una persona moribunda y la calidad de vida no son sólo legítimos sino requisitos centrales para la atención clínica, los estándares de los cuidados, el reembolso, la contabilidad y la investigación.


Las ramificaciones de esta postura siguen distinguiendo a los cuidados paliativos y representan una contribución fundamental de este campo a la terapéutica humana. Los planteamientos corrientes basados en los problemas relacionados con los cuidados son por naturaleza reactivos. Los planteamientos terapéuticos modificadores de la enfermedad se limitan por naturaleza a corregir la fisiopatología. Por el contrario, los principios de los cuidados paliativos se centran en la persona, dirigen el centro de atención a las experiencias personales y a la identificación de la calidad de vida como un objetivo central y un elemento de calidad. Este cambio en el enfoque abre todo un campo rico en oportunidades terapéuticas. Además, por su diseño, los cuidados paliativos son proactivos en la enfermedad grave. Un diagnóstico de enfermedad progresiva e incurable, o una combinación de problemas médicos que causan una discapacidad progresiva y un pronóstico limitado, es una indicación suficiente para remitir al paciente a los programas y a los médicos de cuidados paliativos. No es necesario que un paciente gravemente enfermo padezca dolor agudo o sufra para que pueda recibir atención médica. La calidad de vida de la persona importa intrínsecamente, al igual que la experiencia de la familia con relación a la enfermedad y a los cuidados del paciente. Desde la perspectiva de los cuidados paliativos, el tratamiento efectivo del dolor, la disnea, el estreñimiento y la confusión es importante, para aliviar la angustia, pero también para preservar las oportunidades.


La estrategia de intervención que consiste en «tratar, prevenir, promover» del documento Pathway de la NHPCO se construye a partir de este principio central. Dentro de los ámbitos destacados de la experiencia individual y familiar, los equipos de cuidados paliativos y de las residencias para enfermos terminales están encargados del tratamiento de los problemas que manifiesta la gente o de los que se descubren por un despistaje o evaluación rutinarios, previniendo crisis y problemas previsibles, y fomentando un sentido autodeterminado de cierre de vida. Los planes paliativos de cuidados exploran oportunidades para que cada paciente y su familia logren objetivos identificados, como puede ser sencillamente disfrutar del tiempo juntos o en solitario, recordando y revisando la vida, expresando sus sentimientos a las personas consideradas importantes en su vida, y logrando un sentido de terminación en las relaciones y la vida. Enfrentados al hecho no deseado pero inevitable de la cercanía de la muerte, muchas personas aprecian que se les guíe de manera anticipada con esas tareas no familiares y con frecuencia difíciles de la vida, la terminación y el cierre.





     Principio: los cuidados paliativos atienden los aspectos espirituales de la angustia y el bienestar del paciente y de la familia


Al afirmar que la mejora de la calidad de vida es un objetivo clínico central, los principios de los cuidados paliativos requieren que los clínicos estudien y comprendan las experiencias vividas de la enfermedad y del hecho de morir como base para la valoración clínica, la planificación de los cuidados, la determinación de los desenlaces y la investigación.


Los cuidados paliativos han facilitado el marco de «la persona en su totalidad» a la valoración clínica y al cuidado de los pacientes. La Dra. Cicely Saunders introdujo el concepto de «dolor total», en el que los cuadrantes físicos, psicológicos, sociales y espirituales de la experiencia de un individuo contribuyen a la angustia. Cassel pensó que la esencia individual abarca, con respecto a cada paciente dado, el cuerpo, el pasado y el sentido del futuro, el temperamento innato, la familia de origen y la familia actual, las culturas étnica y social, los papeles sociales y vocacionales, y las creencias individuales, hábitos, preferencias y aversiones. Para Cassel, sufrir implicaba un sentido inminente de la desintegración de uno mismo19. and 20..


Los principios de los cuidados paliativos reconocen que las personas tienen una dimensión espiritual o trascendente que deriva del impulso humano intrínseco de encontrar un significado y un deseo casi universal de lograr un cierto sentido a la propia vida en relación con otras personas y el mundo. La persona tiene también una vida interior, que atañe a las relaciones de cada uno consigo mismo. En la práctica paliativa, la espiritualidad engloba aquellos aspectos de la experiencia de una persona, de sus creencias y de sus relaciones que tienen una importancia inherente y una conexión sentida con algo mayor que uno mismo y que perdurará en un futuro abierto. Este constructo trascendente puede concernir al sentido que una persona tiene de Dios o de la naturaleza de un individuo, así como de la familia, comunidad o país.


Este dogma ha sido reconocido también por múltiples organizaciones de la especialidad. La ASCO afirma: «El tratamiento del cáncer optimiza la calidad de vida en todo el curso de una enfermedad a través de una meticulosa atención a la miríada de necesidades físicas, espirituales y psicosociales del paciente y de la familia». En relación con los pacientes que se hallan próximos al final de sus vidas, la declaración de la ASCO dice: «El proceso de morir crea una miríada de interrogaciones y preocupaciones en relación con el significado de la vida. La gente afronta y resuelve estos interrogantes y preocupaciones a su modo, con frecuencia, pero no de manera exclusiva, por medio de creencias religiosas y filosóficas. Cada vez más, los que atienden a las personas moribundas encuentran que los aspectos espirituales y existenciales son centrales para la calidad de la vida de los pacientes conforme éstos se aproximan a la muerte»6 (v. también cap. 12).





     Principio: los cuidados paliativos ni aceleran la muerte ni prolongan el hecho de morir


Las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos aparecieron en los años 1960 y 1970 como respuesta a una incidencia percibida de forma generalizada de que había personas que morían de mala manera, y al endémico empleo abusivo de tratamientos agresivos y, en último término, fútiles que prolongaban la vida antes de la muerte. Los pioneros de las residencias para enfermos terminales y de los cuidados paliativos, aunque fueron generalmente bien recibidos por el público y presentados de modo positivo en la prensa y otros medios de comunicación, fueron muy cuidadosos al establecer la diferencia entre permitir (que se produjera) la muerte y matar, así como al separar sus esfuerzos del suicidio asistido o de la eutanasia. En aquel tiempo, la frase «derecho a morir» no hacía referencia a la eutanasia o al suicidio asistido, sino más bien al derecho a permitir morirse. Los casos con derecho a morir tenían que ver con si y bajo qué circunstancias un individuo, o la persona que en su nombre tomara la decisión, podía rechazar las medidas que prolongaban la vida, como la ventilación mecánica o la alimentación artificial21.


A finales del siglo xx, los defensores del suicidio legalizado asistido por el médico, haciéndose eco de un respaldo público creciente, pedían que las organizaciones de las residencias para enfermos terminales y de cuidados paliativos incorporaran a su ámbito de práctica el suicidio asistido por el médico. En su lugar, la mayoría de las organizaciones de cuidados paliativos reafirmaron el principio de que los cuidados paliativos no aceleran la muerte ni prolongan el hecho de morir, cumpliendo así con la distinción entre actuar con intención de poner fin a la vida y la práctica paliativa de proporcionar todo tratamiento necesario para la comodidad del paciente, al tiempo que permitía que la persona muriese por causas naturales. Los cuidados paliativos apoyan el derecho de los pacientes a evitar recibir tratamientos intensivos, como ventilación mecánica, diálisis y nutrición e hidratación artificiales (incluidas las situaciones en las que el paciente ha perdido el interés o ha decidido dejar de comer y de beber), así como tratamientos de rutina, como antibióticos para tratar una neumonía o infección urinaria con bacteriemia22.





     Principio: los cuidados paliativos se extienden al apoyo al duelo de las familias de los pacientes


Los cuidados paliativos reconocen que la experiencia de la enfermedad no termina con la muerte de la persona enferma o herida. Tal como observara Saunders: «El modo en que muere una persona permanece en las memorias de los que siguen viviendo»19. Este hecho está enraizado en la antropología y en la sociología, y ha sido confirmado por una serie de estudios psicológicos y clínicos.


Los principios clínicos de los cuidados paliativos obligan a facilitar apoyo a los familiares o amigos íntimos que están en período de duelo. Quizá el modo más efectivo para mitigar el dolor de una familia sea que sienta que la persona que amaban ha tenido una buena muerte. Los programas y clínicos de cuidados paliativos ayudan a prevenir el duelo complicado esforzándose para que cada paciente esté limpio y cómodo y que las familias tengan la oportunidad de acompañar a su ser querido durante sus últimos días (v. cap. 14).


Los principios paliativos relativos al duelo fluyen del mandato de centrarse en cada paciente con su familia como una unidad de cuidados. En realidad, las experiencias de duelo y de pérdida de los miembros familiares comienzan con frecuencia bastante antes de la muerte de su familiar o amigo íntimo. Por tanto, el apoyo en el duelo y la pérdida se extiende para ayudar a los familiares durante la enfermedad del paciente ajustándose a las pérdidas sucesivas que se producen como consecuencia de la discapacidad progresiva y la mayor proximidad a la muerte.


El duelo no es una enfermedad, sino más bien un tiempo inherentemente difícil en la vida de una persona. Especialmente durante el período inicial del duelo, las personas tienen un mayor riesgo de sufrir enfermedades físicas y emocionales. Múltiples estudios han documentado un mayor riesgo de enfermedad y de muerte entre las esposas que han enviudado recientemente23. and 24. y hay datos de que los cuidados paliativos pueden mejorar este riesgo25.


En general, los principios no concretan ningún período de tiempo para el apoyo al duelo, pero normalmente aquél se extiende hasta el primer aniversario del fallecimiento de la persona. Tampoco se especifica el nivel de apoyo. El apoyo al duelo puede suponer obtener información sobre la gama normal de la experiencia asociada con el dolor, hacer una valoración de rutina, determinar la disponibilidad y remisión a grupos de apoyo formado por personas que se encuentran en la misma situación, y la remisión para recibir asesoramiento individual. Como mínimo, al mantener el contacto con los familiares de los pacientes fallecidos, los programas pueden ejercer una vigilancia en los casos de duelo complicado e intervenir según las necesidades, consiguiendo unos cuidados de salud apropiados y servicios de la comunidad.







     PRINCIPIOS OPERACIONALES


A partir de la revisión de las declaraciones imperantes de las organizaciones de cuidados paliativos, se pueden discernir varios principios operacionales.



     Principio: los cuidados paliativos preservan y favorecen el bienestar del personal y de los voluntarios clínicos y de apoyo


Los principios publicados recientemente hacen hincapié en el bienestar del personal de las residencias para enfermos terminales y de los programas de cuidados paliativos. Los cuidados paliativos constituyen un trabajo duro y pueden pasar factura emocional y física a los profesionales sanitarios (v. cap. 15). Los clínicos y voluntarios de las residencias para enfermos terminales y de cuidados paliativos pueden servir mejor a los pacientes y sus familias cuando se encuentran bien. Aunque estas declaraciones puedan parecer tópicas, como en ocasiones también pueden parecerlo los principios, pretenden reconocer formalmente, y recordarnos, verdades importantes. En este caso, las implicaciones que tiene preservar la salud y el bienestar del personal clínico pueden perderse fácilmente en unos sistemas sanitarios muy recargados, dentro del «mercado» competitivo de la asistencia sanitaria, y subordinarse al concepto de que no hay nada más importante que cuidar a una persona moribunda.


El bienestar del personal tiene una importancia intrínseca clara. La salud y el bienestar de los profesionales han sido reconocidos como elementos clave de la calidad y como un rasgo de los microsistemas de alto funcionamiento18. and 26..





     Principio: los cuidados paliativos están comprometidos con la mejora continua de la calidad y con los esfuerzos de investigación


Los fundadores de las residencias para enfermos terminales en la era moderna estaban comprometidos con los más altos estándares del tratamiento médico como medio para que las personas pudieran vivir lo más plenamente posible durante el mayor tiempo posible. Entendían la importancia de una observación cuidadosa y de la investigación para mitigar el sufrimiento, y reconocían la necesidad crítica de investigar para elaborar un manejo de los síntomas basado en hechos. Al principio, la práctica se basaba necesariamente en lo empírico de una observación cuidadosa y en las opiniones recogidas de clínicos experimentados. En las últimas décadas, se han probado incluso tratamientos sintomáticos que estaban bien establecidos, que, después, han sido afirmados, rechazados, o perfeccionados. Los estudios sobre los mecanismos de generación de los síntomas y de los correspondientes tratamientos farmacológicos y físicos han dado lugar a enfoques innovadores con relación a las molestias físicas y a preservar la función en la enfermedad avanzada. Como pone de manifiesto este libro de texto, los avances que se han producido en la determinación de la calidad de vida y de sus componentes han abierto áreas activas de investigación en aspectos psicosociales y espirituales de la enfermedad, la prestación de cuidados, el hecho de morir y el duelo.


La mayoría de las declaraciones de principios de los cuidados paliativos y al final de la vida que se han realizado en los últimos años exigen esfuerzos para mejorar la calidad y la prestación de cuidados paliativos en todos los marcos27. Estas declaraciones son importantes teniendo en cuenta los desafíos éticos y metodológicos inherentes en los estudios relacionados con personas con enfermedad avanzada y pronóstico limitado. Es necesaria una cuidadosa protección y sensibilidad, pero la investigación es esencial para avanzar en este campo y mejorar los cuidados para los futuros pacientes y sus familias. La investigación debe estudiar toda una gama de contextos en los que los pacientes viven y reciben cuidados, incluidas las comunidades rurales aisladas y pobres en recursos en los países en desarrollo27. and 28..


El compromiso con una mejora total de la calidad se extiende al mantenimiento de una formación continuada de los equipos de cuidados paliativos y de esfuerzos activos para favorecer la dinámica y efectividad de los equipos interdisciplinarios1.7. and 8..





     Principio: los cuidados paliativos defienden a los pacientes y a sus familias y adelantan políticas públicas para mejorar el acceso a los servicios necesarios y la calidad de los cuidados


Muchas organizaciones de cuidados paliativos y organizaciones relacionadas con la especialidad piden una defensa del paciente individual y de la familia dentro de los sistemas de cuidados de salud. Algunas reconocen formalmente las responsabilidades sociales y de salud pública que van más allá del beneficio de pacientes individuales y de sus familias, y exigen que se hagan esfuerzos sociales colectivos para mejorar el acceso a los servicios y la calidad de los cuidados para las personas que están gravemente enfermas y sus familias (v. cap. 36)7.8.29. and 30..
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• Los especialistas en cuidados paliativos pueden creer que, una vez acordados, los principios de la medicina quedan definidos y no deben cambiarse. Sin embargo, es de esperar que los principios de cualquier profesión o disciplina se puedan volver a examinar y revisar de forma periódica como respuesta a los cambios en el contexto de la práctica y las necesidades de la sociedad.


• La importancia de la medicina factual ha hecho que algunos clínicos crean que es necesario demostrar la eficacia antes de que pueda considerarse válida un área de la práctica. En realidad, el ámbito de la práctica de una disciplina no se basa en los hechos solos; más bien, se desarrolla a lo largo del tiempo en un proceso iterativo de discusión y acuerdo. La medicina factual ha contribuido de modo decisivo al avance de los objetivos dentro del ámbito de práctica de una profesión o disciplina.


• Por definición, los cuidados paliativos son un planteamiento de los cuidados en un equipo interdisciplinario, pero ello no significa que no puedan ser practicados por personas individuales. Los médicos, las enfermeras y otros clínicos pueden, a modo individual, aportar aspectos paliativos de la asistencia al valorar y responder al sufrimiento físico, emocional, social y espiritual, o al aumentar el bienestar de los pacientes y de sus familias.










     







     CONCLUSIONES


Los principios son básicos para una especialidad clínica. El ámbito de los cuidados paliativos es joven y está en rápido desarrollo. Los cuidados paliativos están alcanzando su mayoría de edad en un período tumultuoso de los cuidados sanitarios en los países occidentales, período que viene marcado por intensas presiones de tiempo, carga de trabajo y productividad. El contexto social contemporáneo y los ambientes de práctica se caracterizan por la competición por obtener unos recursos cada vez más escasos para satisfacer las necesidades de una población cada vez más envejecida, con unas cargas sin precedentes (y crecientes) de enfermedad crónica, necesidades existentes no satisfechas en muchos pacientes y sus familias, y enconados debates sociales y políticos en torno al suicidio asistido, la eutanasia, y la suspensión de la nutrición y la hidratación artificiales (v. «Errores frecuentes»).


Los desafíos que nos esperan pueden anticiparse sólo parcialmente, pero el futuro planteará con toda seguridad la toma de decisiones difíciles para el campo. Los principios de los cuidados paliativos serán valiosísimos a medida que las circunstancias se vuelvan más complejas, los intereses aun más altos, y las presiones económicas o políticas mayores. En estas situaciones, el propósito fundamental de los principios (definir, guiar y proteger los elementos esenciales y el campo de acción de una disciplina) puede revelarse en toda su plenitud. Aunque no son inmutables, cuidadosamente consideradas, unas declaraciones bien sazonadas de lo que los cuidados paliativos valoran, creen y quieren lograr pueden proporcionar un rumbo cuando se produzcan futuras tormentas sociales.
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		  CAPÍTULO 8. La experiencia humana de la enfermedad

J. Norelle Lickiss


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• La enfermedad es una realidad personal, no médica, y forma parte de la condición humana.


• Una persona es una realidad relacional «no contenida entre el sombrero y las botas» (Whitman) que implica el ambiente, la historia y la herencia (cultural y biológica), con una apreciación adecuada del proceso de desarrollo personal.


• Es preciso diferenciar las estaciones de la enfermedad y es preciso comprender los desafíos de cada necesidad.


• Las respuestas emocionales forman parte de la experiencia de la enfermedad y son diversas, en ocasiones son parte de una angustia o sufrimiento global y están asociadas a una adversidad acumulada.


• El cáncer es cada vez más una enfermedad crónica, y son relevantes los conceptos asociados.










     
La enfermedad es el lado nocturno de la vida, una ciudadanía más onerosa. Todo el que nace tiene doble ciudadanía, en el reino de los saludables y en el reino de los enfermos. Aunque todos nosotros preferimos utilizar sólo el pasaporte sano, más pronto o más tarde cada uno de nosotros nos vemos obligados, al menos durante un achaque, a identificarnos como ciudadanos de ese otro lugar.


susan sontag1








     ¿QUÉ ES LA ENFERMEDAD?


La enfermedad es una realidad personal, no médica; se suele definir como una desviación de la «salud». Las definiciones adecuadas de la salud van más allá de los hechos médicos. Por ejemplo, existe la faceta del «potencial»: «la salud es un estado de bienestar caracterizado por un potencial físico, mental y social, que satisface las exigencias de una vida proporcionada a la edad, la cultura y la responsabilidad personal»2.


La enfermedad puede objetivarse en imágenes, estudios bioquímicos, histopatología y similares, en la vida o en la muerte, pero la enfermedad subjetiva no es tan demostrable: las concomitancias conductuales pueden, desde luego, ser observables, pero no la enfermedad misma.


Puede merecer la pena observar que la enfermedad subjetiva puede producirse sin enfermedad demostrable y que también ésta puede estar presente sin aquélla. Hay muchos ejemplos de esto último, como por ejemplo, una elevación de los marcadores tumorales que anuncian la recurrencia de un cáncer de ovario asintomático. Sin embargo, la enfermedad subjetiva puede aparecer, en forma de ansiedad o depresión intensa, sencillamente como consecuencia de unos resultados alarmantes en las pruebas diagnósticas.


La enfermedad subjetiva, como aspecto de la condición humana en todos los lugares y tiempos, puede ser contemplada a través de varios prismas: historia, arte, literatura, filosofía, sociología, psicología, teología, economía, ciencias políticas; todos los prismas utilizados para refractar la luz que incide en el intelecto humano. El estudio de la enfermedad objetiva relaciona la ciencia médica con las ciencias naturales, pero la consideración de la enfermedad subjetiva marca la medicina como «ciencia humana», que requiere la comprensión de los fundamentos básicos de las ciencias humanas3. Ya que la experiencia de la enfermedad subjetiva no es marginal a la condición humana, ni un extra opcional aberrante al borde de los asuntos humanos, sino algo central: la enfermedad subjetiva es una cuestión nuclear para la persona humana, casi siempre encajada en el patrón de una vida.





     HACIA UNA VISIÓN ADECUADA DE LA PERSONA


La enfermedad es una realidad intensamente personal y subjetiva, y una consecuencia es que la práctica médica requiera un concepto adecuado de la persona, a pesar de la dificultad multisecular en la definición del término «persona»4. Se ha señalado que «lo que le falta a la medicina es una noción fundamental de la naturaleza del hombre y una comprensión remotamente adecuada de eso a lo que nos referimos como una persona»5.


Además de las escrituras sagradas en diversas tradiciones que han tratado del significado de la condición humana, durante siglos se han escrito tomos, tanto en Oriente como en Occidente, relativos a la «naturaleza del hombre», el «significado del hombre» o las «imágenes del hombre», y hay también estudios formales de antropología filosófica en un marco religioso6. Incluso en un mundo secular es preciso que haya un marco, un modo de considerar la persona humana de manera accesible a los médicos (y otros profesionales de la salud y estudiantes) que pueden carecer de una formación filosófica formal. Se hallan inmersos en la condición humana, no meramente como individuos vivientes, sino también en medio de otros necesitados de sus capacidades y, con frecuencia, en angustia extrema. Se ha acreditado que es útil un marco sencillo en la enseñanza clínica: un marco para la mente al que se pueden agregar conocimientos nuevos y nuevas cuestiones o reflexiones. Se puede considerar a la persona desde un punto de vista ecológico, con los diversos componentes en complejas relaciones dinámicas. Una persona es una realidad relacional con respecto a la situación de la vida presente, pero también a un pasado personal: no sólo los hechos del pasado, sino también el modo que el paciente comprende, incorpora e interpreta el pasado. Todo esto es de importancia inmediata para el clínico que busca restablecer, rehabilitar o continuar atendiendo a un paciente que se está deteriorando o que se aproxima a la muerte. La herencia (biológica y cultural) de un paciente proporciona la plataforma sobre la que se ha construido la historia personal y puede continuar influyendo el presente: requiere respeto y atención clínica.


Esta visión ecológica de las personas se aplica no sólo a los pacientes, sino también a los cuidadores (profanos o profesionales), y es preciso considerarla cuando su angustia es manifiesta (v. cap. 15). Es fundamental la convicción de que una persona es una realidad relacional. Inicialmente, se reconoce la relación con el ambiente actual, el personal y el no personal, en una dialéctica continua. La identidad personal sedefine por los compromisos e identificaciones que proporcionan el marco u horizonte… Yo soy «yo» sólo en relación con ciertos interlocutores: en relación con los compañeros de conversación que fueron esenciales para el logro de mi autodefinición… Uno mismo existe sólo dentro de «redes de interlocución»… Preguntarse qué es una persona, en abstracto, a partir de sus autointerpretaciones es plantear una pregunta fundamentalmente mal dirigida, una para la que no podría haber, en principio, una respuesta… Somos sólo nosotros mismos en la medida en que nos movemos en un cierto espacio de preguntas, mientras buscamos y encontramos una orientación hacia lo bueno7.





Walt Whitman remarcó: «No me hallo contenido entre mi sombrero y mis botas»8, y Henry James (1892) dijo, «El “mí” de un hombre es la suma total de todo lo que podemos llamar suyo, no sólo su cuerpo y su mente, sino sus ropas y su casa, su mujer y sus hijos, sus antepasados y sus amigos, su reputación y sus obras, sus tierras y caballos, su yate y su cuenta bancaria»9. Ernest Becker, que influyó en una generación, hizo la misma observación9.





     UNA NOTA SOBRE EL DESARROLLO PERSONAL


Una persona no es una realidad única e intrínsecamente relacional, sino también una realidad dinámica, siempre cambiando perceptiblemente o no, no sólo desde el punto de vista estructural (p. ej., por el recambio celular), sino también como un todo que funciona. El yo está constantemente siendo modelado. La psicología del desarrollo revela que las personas evolucionan y cambian7. and 10.. Una vez más, se necesita un esquema accesible para dar sentido al tapiz del cambio y el desarrollo personales de modo que pueda ser apreciado en la práctica clínica cotidiana. Para un clínico sin adiestramiento formal en psicología o psiquiatría, es necesario captar el modo en que evolucionan las personas, especialmente en respuesta a las crisis de la vida, de forma que su práctica será facilitadora y no perjudicial con respecto al crecimiento personal.


Las ideas de Erikson han resistido la prueba del tiempo. Erikson consideraba que el crecimiento humano tiene lugar mediante la negociación de tareas de desarrollo por la resolución de crisis11. and 12.. El ser humano en crecimiento se halla continuamente enfrentado a opciones. Cada estadio de la vida se caracteriza por opciones que, aunque afrontamos durante toda la vida, tienen su ascendiente en un estadio dado. Por ejemplo, el desenlace favorable de la infancia es una actitud de confianza básica, más que de recelo básico, y sobre esta base el niño sigue enfrentándose a la elección de autonomía o al temor de la decisión.


El análisis del crecimiento personal es sensible en consideración a la tarea del desarrollo de las personas de edad avanzada, o al individuo de cualquier edad que se aproxima a la muerte. Dicha tarea es el desarrollo de un sentido de totalidad, de integridad12:Sólo quien de algún modo ha cuidado de cosas y personas y se ha adaptado a los triunfos y a las decepciones de ser, por necesidad, el originador de otros y el generador de cosas e ideas: sólo él puede cultivar gradualmente el fruto de los siete estadios. No conozco mejor palabra para ello que integridad… Es la aceptación de su propio ciclo vital y de las personas que se han convertido en significativas para él como algo que tenía que ser… una aceptación del hecho de que la vida de uno es su propia responsabilidad. Es un sentido de camaradería con hombres y mujeres de tiempos distantes y con diferentes afanes, que han creado órdenes y objetos y dichos que transmiten dignidad humana y amor… La carencia o pérdida de esta acumulada integración del ego viene indicada por la desesperación y un a menudo inconsciente temor a la muerte: el propio ciclo vital no se acepta como el colmo de la vida. La desesperación expresa el temor de que el tiempo es corto, demasiado corto para intentar comenzar otra vida e intentar caminos alternativos a la integridad. Con frecuencia, tal desesperación está oculta detrás de una muestra de repugnancia, una misantropía o un desagrado despectivo crónico que (donde no se alía con ideas constructivas y vida de colaboración) sólo significan el desprecio del individuo por sí mismo.





Es preciso que los que están en contacto con las personas que se están aproximando a la muerte comprendan la forma de la tarea. Los pacientes pueden vacilar entre la totalidad y la desesperación y la necesidad de ser apoyados suavemente. Pueden anhelar y necesitar intentar expresar sus estados internos, explorar la amenaza de la desesperación y, por medio del diálogo con las personas apreciadas, extenderse de nuevo hacia la totalidad. Si corresponde a cada uno explorar los límites de las propias posibilidades, es sin duda tarea del doctor librar a una persona muy enferma de los obstáculos (p. ej., el dolor) a la exploración. La medicina paliativa se ocupa de la facilitación de un ser libre, con liberación. La representación de la tarea del desarrollo de la fase final de la vida como movimiento hacia la integridad y lejos de la desesperación requiere la consideración del papel del clínico en el mantenimiento y la reconstrucción de la esperanza. Nadie puede vivir sin esperanza: pero ¿en qué se puede anclar la esperanza si no está condenada al fracaso?


Nadie debería morir con desesperación: y el doctor debe ciertamente ayudar al paciente a centrar la esperanza no en lo que al final probablemente fallará (p. ej., la quimioterapia, la radioterapia, la cirugía), sino en lo que no debería fallar en último término: la obligación del médico a cuidar, el alivio del dolor, el reconocimiento de la dignidad y el valor del paciente como sujeto de existencia único e irreemplazable.





     LAS «ESTACIONES DE LA ENFERMEDAD»


Un médico superviviente de cáncer, en un artículo memorable, acuñó el término «estaciones de supervivencia»13. También puede aplicarse el concepto de estaciones a las diferentes fases de la en-fermedad experimentadas por una persona en el curso de una enfermedad objetiva (p. ej., cáncer de pulmón), que puede o no resultar fatal. La trayectoria de la enfermedad crónica tiene fases definibles14, pero hasta hace poco no se ha considerado así la trayectoria del cáncer.


Cada fase o estación de la enfermedad subjetiva, como la dimensión empírica de una enfermedad, tiene rasgos definibles aunque variables, retos y oportunidades para la influencia de los cuidadores (profanos o profesionales). Se pueden delimitar las siguientes «estaciones»: la experiencia del diagnóstico, el tratamiento, la vigilancia, la respuesta favorable, la ausencia de respuesta, la recidiva, la vigilancia, la progresión y la aproximación a la muerte15. Cada fase puede incluir muchos «peligros», como síntomas, incertidumbre, ambigüedad, retraso, dificultades en la toma de decisiones, pérdida de muchos tipos, estrés de relaciones y la experiencia de necesitar, a medida que uno se aproxima a la muerte, confiar en «la bondad de extraños»16.


Las «estaciones de supervivencia» han sido diferenciadas en «supervivencia aguda», «supervivencia extendida» y «supervivencia permanente» (¡ciertamente curación más que inmortalidad!). Una apreciación de la estaciones de supervivencia ayuda tanto a los pacientes como a los profesionales sanitarios a elaborar mejores estrategias. Los profesionales de la ética han subrayado las características de la «liminaridad», un rasgo reconocido17. and 18. en otros contextos; por ejemplo, en el del dolor crónico19. La liminaridad refleja los estudios clásicos de Stonequist (1937) al describir al «hombre marginal», que se halla «incómodamente suspendido en la incertidumbre psicológica entre dos (o más) mundos sociales, reflejando en su alma las discordancias y las armonías, las repulsiones y las atracciones de estos mundos, uno de los cuales es “dominante” sobre el otro»20. Stonequist estaba interesado en la marginalidad por causas étnicas, pero parece pertinente la marginalidad en el sentido de Sontag (como se describe al principio de este capítulo).


Las estaciones de supervivencia pueden ser vistas más fructíferamente como parte de este mayor espectro. Las necesidades de los supervivientes y su experiencia de liminaridad pueden ser reflejadas en otras estaciones de la enfermedad, pero precisamos de mucha más investigación en tales materias. Están bien descritos los efectos secundarios definibles de los tratamientos frente al cáncer, como la cirugía, quimioterapia y radioterapia21.22. and 23. (v. también cap. 246 and cap. 249). Los esfuerzos continúan reduciendo el precio del beneficio por los avances técnicos y la mejor atención al manejo sintomático durante el tratamiento. La competencia central de los médicos dedicados a la medicina paliativa (el alivio de los síntomas, el apoyo personal y a la familia y la clarificación de los objetivos) debe estar disponible en paralelo con todos los programas de tratamiento, aunque curativos como propósito, en condiciones potencialmente letales como el cáncer de pulmón. Los cuidados paralelos pueden aportar los beneficios de los tratamientos contemporáneos a los pacientes de tal modo que, después del tratamiento y en la supervivencia, no sientan que parezcan un campo de batalla.


Un aspecto práctico es la irresponsabilidad de introducir tratamientos anticancerosos potencialmente tóxicos o peligrosos en los contextos donde no hay igual competencia en el alivio de los síntomas (y la vigilancia) o aporte de apoyo personal y familiar. Cuando se toman decisiones en relación con las opciones terapéuticas en la persona muy enferma, como si intentar más quimioterapia para prolongar la vida, se requiere una declaración de «impacto sobre el cuidador» por la potencialidad de aumentar la carga de la persona cuidadora (v. cap. 214), y se debe prestar asimismo una atención cuidadosa a los deseos del paciente. Estos deseos serán especificados preferiblemente de antemano mediante una planificación de cuidados avanzados establecidos una vez parezca posible que la enfermedad pueda ser fatal, no meramente después de que hayan fracasado los intentos de controlarla.


Afrontar la muerte es una de las estaciones de la enfermedad: la estación final realmente. La gran literatura la describe; Tolstói, en La muerte de Iván Ilich proporciona un inquietante (para los médicos) icono literario. Es preciso que los textos médicos estén complementados por las humanidades. Ninguna investigación médica empírica puede captar la totalidad de la experiencia, no más de lo que pueden los filósofos, o los poetas, o los teólogos o las sagradas escrituras. Las incertidumbres están en el núcleo de la experiencia humana y ese aspecto de la experiencia humana de la enfermedad que implica afrontar la muerte, aunque en cierta medida accesible, sigue formando parte de la «esencia enigmática» de la existencia humana.





     RESPUESTAS PSICOLÓGICAS A LA ENFERMEDAD


Las emociones son legítimas, ¡y esenciales! En la consideración de la inteligencia emocional, las emociones modelan el paisaje de nuestras vidas mentales y sociales, íntimamente relacionadas con el pensamiento. Proust describió las emociones como «las sacudidas geológicas del pensamiento»24. Tales «sacudidas» (que pueden estar relacionadas con nuevo conocimiento o conciencia) son características de la enfermedad de muchas personas y han de ser reconocidos por otros como manifestaciones de tensiones subyacentes, no como rasgos negativos de la personalidad25. Los patrones cambiantes de las respuestas emocionales en el mismo paciente con el tiempo, a través de las diferentes estaciones de la enfermedad, son menos susceptibles de estudio que los retratos en el tiempo en los estudios transversales; sin embargo, hay mucho valor en los estudios longitudinales. Los planteamientos narrativos, más comunes en los estudios cualitativos, pueden proporcionar una información preciosa, aunque cuando su aplicabilidad a otros pacientes de otras culturas pueda estar limitada. Está bien reconocida la relevancia de la psiquiatría en la enfermedad avanzada (v. cap. 159, cap. 164 and cap. 165 y 256), y en la actualidad son apreciadas las implicaciones del fracaso cognitivo para la medicina paliativa (v. cap. 175). El campo de la psicooncología se ha desarrollado como disciplina clínica y teórica y es beneficiosa para los que buscan comprender la experiencia humana de la enfermedad26.


Se debe esperar pérdida y respuestas asociadas con el duelo. El yo puede sutilmente sentir muchas pérdidas en una enfermedad grave, con el perfil de pérdidas cambiando con la enfermedad: inicialmente hay pérdida de tiempo, de dinero y de capacidad para un empleo remunerado, después, el enfermo afronta la pérdida de movilidad y, en último término, de autonomía: excepto para expresarla (el mayor ejercicio de autonomía) en la entrega de uno mismo a la «bondad de extraños». Es necesario, en tales serias situaciones de perdida potencial o real, que el cuidador profesional asegure no sólo un buen alivio de los síntomas (el alivio del dolor es siempre prominente en los estudios de investigación como una principal prioridad27), sino también facilitar la retención de capacidades personales significativas (p. ej., el habla, el conocimiento, el reconocimiento, la continencia), incluso en los últimos días de vida. Es ésta una faceta mensurable de los cuidados28 que, aunque sencilla, puede ser de más valor que los complejos índices de calidad de vida.


Es comprensible el temor a la recurrencia de la enfermedad y puede ser sometido a estudio29. El modelo formulado por Lee-Jones y cols. propuso que «los estímulos, tanto externos como internos, desempeñan un papel en la activación de respuestas cognitivas asociadas a los temores de recurrencia», que comprenden así conocimientos, creencias y emociones. Observaron que entre las posibles consecuencias de los grandes temores de recurrencia figuran la preocupación ansiosa, una planificación limitada para el futuro y una interpretación errónea de los síntomas corporales29. El temor a la muerte ha sido considerado de modo más extenso30.31. and 32., y ha sido ponderado en efecto desde tiempo inmemorial, pero ha habido un estudio menos formal de otros temores de los que se habla en las consultas e incluso alrededor de las mesas del comedor, como el temor a una vida prolongada (contra la propia voluntad o incluso ignorando las instrucciones anticipadas), la pérdida de las capacidades centrales, el dolor y el abandono. Los datos sobre estos temas son difíciles de recoger porque el contexto, la variabilidad y la diversidad pueden afectar a las respuestas de tal modo que la «verdad» pueda no ser hallable.


La esperanza ha tenido más prominencia en la investigación de la salud; por ejemplo, la relación entre la esperanza y el «deseo de vivir»33 o el concepto de esperanza en enfermería en diversos contextos, desde los cuidados intensivos a los paliativos34. Algunos definen la esperanza como «una fuerza de vida pluridimensional caracterizada por una expectativa confiada pero incierta de lograr un bien futuro que, para la persona esperanzada, es posible de forma realista y personalmente significativo»35. Otro planteamiento contempla las implicaciones de la práctica de la enfermería e identifica los «siete componentes abstractos y universales de la esperanza: una valoración inicial realista del apuro o la amenaza, la previsión de alternativas y el establecimiento de objetivos, un apuntalamiento para desenlaces negativos, una valoración realista de los recursos personales y de las condiciones y recursos externos, la solicitud de relaciones de apoyo mutuo, la evaluación continua de signos que refuercen los objetivos seleccionados, y una determinación para resistir»36.


El contenido de la esperanza y su articulación por pacientes muy enfermos en los países no occidentales y de escasos recursos podría diferir acusadamente del de los contextos de los países occidentales ricos. Pero la humanidad es una y, por tanto, la esperanza puede tener algunos componentes constantes. Las expectativas de un cumplimiento de las esperanzas pueden variar a menos que la esperanza esté centrada en asuntos que no son contextuales, como el amor perdurable de los otros significativos, el no abandono y el valor intrínseco personal. Lo que es evidente en todas partes es que alimentar esperanzas no realistas (p. ej., las noticias tranquilizadoras de que uno está curado, que no hay oportunidad de recurrencia o que un nuevo tratamiento tendrá éxito) puede llevar a la desesperación. Es preciso que los esfuerzos clínicos ayuden al paciente a depositar su esperanza en cosas que no fallen y, al final (si no hay otra cosa), en su propia dignidad intrínseca.


La angustia es un acompañante frecuente de la enfermedad, pero si no se reconoce o si fracasan los mecanismos para afrontarla, puede evolucionar hacia el sufrimiento. La consideración del sufrimiento en los cuidados de salud37 subraya la significación del alivio del sufrimiento (un concepto subjetivo) y la mejoría en una enfermedad, como un objetivo crucial de la práctica clínica. Proporciona también una definición operativa útil del sufrimiento; a saber, una sensación de desintegración personal inminente. Podría corresponder al coloquial «sentir que uno se hace añicos»: en un estudio informal realizado por McCosker, Best y Lickiss (datos no publicados), los pacientes podían identificar rápidamente un momento en que sentían de modo parecido y un acontecimiento que había desencadenado la sensación. El desencadenante identificado podía implicar relaciones, una pérdida particular, una investigación desagradable, síntomas no controlados (especialmente dolor, disnea o náuseas), la experiencia de la incontinencia, o un traumatismo psicológico o «malas noticias» mal comunicadas. La clarificación de tales desencadenantes en un individuo es de significación práctica y ofrece oportunidades bien para la reparación, el apoyo o la prevención y, desde luego, han de ser consideradas en la toma de decisiones clínicas.


Hay otras formulaciones del sufrimiento en la literatura médica reciente; se ha investigado la complejidad del concepto de sufrimiento38, la relación del sufrimiento con el dolor persistente39 y el estrechamente asociado «síndrome de desmoralización»40. Algunos diferencian la fase de «resistencia» de la fase de sufrimiento ca-racterizada por la liberación emocional; apuntan a la necesidad de que los cuidadores profesionales reconozcan esta diferencia, para que los esfuerzos para aliviar el sufrimiento no estén mal situados41. Welie examinó recientemente la tradición filosófica en relación con la compasión de cara al sufrimiento42. En otra parte se hará mención de nuevas exploraciones sobre estos aspectos (v. cap. 9).


Se ha reconocido el fenómeno de la «adversidad acumulativa» en la etiología de la enfermedad psiquiátrica43. Los acontecimientos adversos en una enfermedad a la larga fatal pueden añadir una carga insoportable, especialmente si de modo concurrente hay un menor apoyo personal y social. Los observadores han concluido que algunos pacientes con cáncer manifiestan trastorno de estrés postraumático con una mayor frecuencia que en la comunidad general44. Este rasgo podría ser estudiado útilmente en relación con las medidas de la «adversidad acumulativa».


El cáncer es cada vez más una enfermedad crónica, y el considerable corpus de investigación relacionado con las experiencias de los pacientes con enfermedad crónica45.46. and 47. es relevante para la comprensión de los pacientes con enfermedad crónica relacionada con el cáncer (v. cap. 3). Quizá el universo del discurso y la investigación en relación con la enfermedad crónica requiera ser yuxtapuesto al marco conceptual en el que es considerado el cáncer como enfermedad subjetiva (más que objetiva). Es relevante el conocimiento (concentrado en la literatura de la rehabilitación) concerniente a las relación entre enfermedad, discapacidad y minusvalía, con unos modos de tratamiento que influyen sobre la discapacidad resultante, pero con factores sociales y psicológicos que en gran medida determinan si una discapacidad definible llevará a una minusvalía. Tales ideas podrían ser aplicadas fácilmente a personas con cáncer desde el momento del diagnóstico, no cuando la discapacidad o (peor) la minusvalía está establecida por falta de medidas de prevención inteligentes.


Las dimensiones subjetivas de la trayectoria del cáncer requieren más atención (v. «Perspectivas futuras»). En cualquier centro oncológico, no menos de lo que se invierte en los esfuerzos intelectuales y recursos en el tratamiento frente al cáncer se debe emplear para influir sobre las dimensiones empíricas del cáncer: el alivio de los síntomas, el apoyo personal y familiar, y la planificación de cuidados durante el curso de la enfermedad, no sólo en la progresión de la enfermedad con la muerte en el horizonte. Estas ideas reflejan las recomendaciones de la Organización Mundial de la Salud desde hace dos décadas con respecto a la distribución de recursos en los países desarrollados o prósperos (gasto en cuidados paliativos igual al dedicado al tratamiento frente al cáncer) y en los países en desarrollo (90% de todos los gastos frente al cáncer para los cuidados paliativos) 48: consejo desatendido en todo el mundo.





     CONCLUSIÓN


La experiencia de la enfermedad grave en cualquier edad y lugar es uno de los elementos ordinarios de la condición humana, parte del patrón de vida. La base filosófica del deber de cuidar es, al final, no la ley o el contrato, sino la llamada del otro, cara a cara. La respuesta requerida de los médicos implica un compromiso infalible con la beneficencia (que puede implicar medidas para curar o controlar la enfermedad), el alivio del sufrimiento en tanto en cuanto se origina en factores que pueden ser sometidos a medidas clínicas, y el respeto y la salvaguardia de la dignidad humana en todas las circunstancias, especialmente en los más vulnerables.

     

[image: B9788480860260000083/fx6.jpg is missing] Perspectivas futuras




  

Las estaciones de la enfermedad justifican la investigación que considera interrogantes como:
1. ¿Cuáles son los «peligros» definibles de cada estación (diagnóstico, tratamiento, vigilancia, respuesta favorable, ausencia de respuesta, recidiva, vigilancia, progresión y aproximación a la muerte) para enfermedades similares?


2. ¿Cuáles son los desencadenantes definibles de la sensación de desintegración personal inminente («sentir que uno se hace añicos») en cada una de las estaciones? ¿Cuáles se pueden prevenir?


3. ¿Cuáles son las influencias de la cultura (relacionada con la pertenencia étnica, la ocupación y las circunstancias socioeconómicas) sobre la experiencia de las estaciones de la enfermedad?


4. ¿Qué proporción de recursos se invierten en tratar las dimensiones subjetivas del cáncer (alivio de los síntomas y apoyo personal y familiar) en comparación con el tratamiento frente al cáncer en cada «estación», tanto en las sociedades prósperas como en las que no lo son?
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		  CAPÍTULO 9. Sufrimiento

Eric J. Cassell


         


  



     
PUNTOS CLAVE




  


• El sufrimiento es sufrimiento, un tipo especial de angustia.


• El sufrimiento es una aflicción de la persona, no del cuerpo.


• El sufrimiento ha de ser reconocido antes de que pueda ser tratado.


• El sufrimiento puede ser aliviado, aunque no lo sea su origen.


• Hay mucho más sufrimiento en sus pacientes de lo que sospecha.










     


Las verdades cruciales sobre el sufrimiento son dos: el sufrimiento es sufrimiento, su propio tipo de angustia específica, y es algo que sucede a las personas, no a los cuerpos. Sin embargo, la medicina, como quiera que se exprese en las diversas culturas del mundo, tiene su razón de ser porque los seres humanos sufren. Esto no es menos cierto en la medicina occidental. En los últimos siglos, a medida que la medicina se ha ido basando sólidamente en el conocimiento de las enfermedades y de sus manifestaciones, estas verdades sobre el sufrimiento se han visto oscurecidas. Fueron ocultadas por el valor creciente depositado en las manifestaciones objetivas de la enfermedad y la continuación de la dicotomía obstinadamente persistente entre mente y cuerpo, que valoró la ciencia del cuerpo y sus aflicciones y devaluó las respuestas subjetivas de los pacientes. El dolor no ha sido tratado de modo adecuado hasta recientemente (y no siempre incluso ahora) porque no se ha concedido a las «quejas» de angustia subjetiva de los pacientes la misma validez que a los hallazgos objetivos, como las placas radiográficas. La importancia de este hecho es el enorme poder de las ideas establecidas para impedir que los médicos vean lo que tienen delante. Para recalcar el punto, se ha dispuesto con facilidad durante más de dos siglos del poder farmacológico para aliviar el dolor de la persona que se está muriendo, pero ha sido una parte inconstante de la medicina contemporánea durante sólo unas pocas décadas (y la medicina paliativa ha sido reconocida incluso más recientemente). Si se sigue la historia del sufrimiento y de su alivio en un paciente individual no importa donde ocurra, cambiará profundamente el modo en que se comprende a los pacientes enfermos y la práctica de la medicina.



     SUFRIMIENTO FRENTE A DOLOR


Es necesario primero distinguir entre el sufrimiento y el dolor. La magnitud del dolor es sólo un factor en la angustia que causa. Las personas tolerarán incluso un dolor intenso si saben lo que es, que no presagia peligro, y que terminará. Un dolor de menor intensidad puede ser mal tolerado y llevar a sufrimiento si se considera que tiene un significado terrible o parece ser interminable. En una persona que ya sufre con dolor, el sufrimiento puede ser aliviado y puede incluso cesar si continúa el dolor. Por otra parte, las personas pueden sufrir por dolor incluso cuando no está presente. Por ejemplo, en los pacientes con osteopatía metastásica dolorosa tratada satisfactoriamente, el sufrimiento puede surgir si su conciencia durante horas, días o más está llena del temor de que recurra el dolor. Quien ha padecido terribles jaquecas puede sufrir con el pensamiento, a medida que se aproxima una boda u otro acontecimiento significativo, de que quedará arruinada por una cefalea jaquecosa. Este fenómeno es también válido en relación con otros síntomas, como disnea o diarrea. Las personas que no tienen síntomas pueden sufrir igualmente, por ejemplo ante el dolor de un ser querido; especialmente si se sienten indefensos o por la propia impotencia. En todos estos ejemplos, la palabra «sufrimiento» no se utiliza en el sentido conversacional, sino que representa un tipo específico de angustia.





     CARACTERÍSTICAS CONSTANTES DEL SUFRIMIENTO Y UNA DEFINICIÓN


El sufrimiento tiene dos características constantes. La primera es el lugar del futuro: «si continúa el dolor, no podré aguantarlo». (En ese momento, el paciente está «aguantándolo».) Otra expresión común es, «¿qué pasaría si recurre el dolor y no puedo alcanzarte?». La otra característica es el lugar constante del significado de lo que causa el sufrimiento: «Este dolor significa que el cáncer ha recurrido.» «Este dolor que he tenido durante tanto tiempo, que nadie ha diagnosticado, tiene que significar algo malo.» «Nadie me dejaría en la camilla en este frío corredor durante horas si no estuviesen intentando herirme.»


¿Qué nos dicen estas dos características? Los cuerpos pueden tener nocicepción, pero no tienen un sentido del futuro y no asignan significados. Los cuerpos no sufren, sólo las personas lo hacen. La observación clínica sugiere una definición del sufrimiento: sufrir es una angustia específica que tiene lugar cuando los individuos sienten que se ve amenazada su incolumidad o integridad como personas y que continúa hasta que ha desaparecido la amenaza o cuando se restablece la incolumidad o integridad.


El sufrimiento tiene grados de intensidad. Puede resolverse espontáneamente o, en caso de no ser tratado, seguir. Sin embargo, una vez que ha sucedido, probablemente no se olvida nunca.





     EL SUFRIMIENTO ES PERSONAL



     La persona


¿Qué significa la palabra «persona»? La persona no es mente, aunque una persona tiene una mente. La persona no es cuerpo, aunque una persona tiene un cuerpo. La palabra «yo» (self), tan utilizada comúnmente, no es un sustituto de persona; es insuficientemente inclusiva. La condición de persona, por el contrario, puede ser bastante diversa, pero no se aproxima a la incoherencia total. Incluye una personalidad, un carácter, un pasado vivido, una familia, el pasado de la familia, un acervo cultural, papeles sociales y profesionales, asociaciones y relaciones con otros, relación consigo mismo, y un ser político, entre otros. Las personas también hacen cosas. Las personas tienen un inconsciente (no importa qué nombre o definición le demos), conductas regulares, y un cuerpo y relaciones con el cuerpo, una vida secreta, un futuro percibido y una dimensión trascendente1. Por estas mismas razones, pero especialmente porque un individuo puede contener muchos yos, pero sólo una persona, distingo claramente entre el yo y la persona.





     La persona y la enfermedad


La persona es todo el ser completo: los yos y todo lo demás. Es importante que los médicos reconozcan que es la persona la que enferma, la persona la que es paciente, la persona la que sufre. Es la persona sobre la que trata la medicina. Las personas son diferentes de otros objetos de la ciencia. Aunque están en el aquí y en el ahora, no pueden ser comprendidas sin saber sobre su pasado y sus creencias en el futuro: éstas representan una ruta histórica de una sociedad de partes compleja y siempre cambiante. Las personas no pueden ser comprendidas por los métodos reduccionistas de la ciencia que tienen éxito en otra parte porque, al descomponerla en sus partes, desaparecen como personas. De hecho, las personas son de una pieza: lo que sucede a una parte de ellas sucede a todas, y lo que acontece a la totalidad acontece a cada parte. Esto ha tenido enormes consecuencias para los clínicos y, sin embargo, lo que esto significa es sólo débilmente aparente. Significa, desde luego, que algo hecho en relación con la enfermedad o con una parte enferma, sin pensar en lo que podrá significar a la persona enferma, puede causar un daño no intencionado.





     La persona y el sufrimiento


Al contemplar las características que se incluyen en una persona, es importante comprender que la lesión en cualquiera de ellas puede iniciar el sufrimiento. Por ejemplo, la destrucción de la creencia de una persona en el futuro (que sucede comúnmente en la enfermedad) puede ser lo que rompa la integridad de la persona y comience el sufrimiento. Eso con frecuencia no puede evitarse, pero los médicos sí pueden ser conscientes de que, a medida que progresa la enfermedad, tal cosa puede suceder y prevenir el sufrimiento tratando directamente el asunto. En algunos casos, el carácter de una persona, aunque exitoso cuando está bien, puede ser perjudicial cuando está enferma. El paciente con una inflexible voluntad de hierro puede haber conseguido grandes cosas en la vida, pero en la enfermedad una ausencia de flexibilidad ante los acontecimientos puede destruir su incolumidad. El iniciador del sufrimiento en pacientes con cáncer avanzado es con frecuencia la creencia de que los médicos y el personal sanitario han abusado de ellos en lo que se les dijo o en el modo en que fueron tratados2. and 3..







     ¿QUÉ ES INTEGRIDAD Y QUÉ ES INCOLUMIDAD?


¿Qué se quiere significar, en la definición de sufrimiento, al afirmar que las personas que sufren pierden su «integridad» (en el sentido de totalidad, algo no dividido, no violado) como personas? Ante los diversos yos, ¿cómo se puede mantener que las personas tienen integridad en primer lugar? La integridad de una persona debe ser comprendida en términos funcionales. Las personas cuya integridad está intacta pueden ejercer sus propósitos, pueden hacer las cosas que las personas intactas hacen en privado o en el mundo social, y pueden conocerse a sí mismos como tales por lo que hacen, dicen o piensan. En mayor o menor grado, las personas que sufren son incapaces de funcionar como las personas que fueron en privado o en la sociedad; han perdido el propósito central –el de ser o construirse a sí mismos– ya que sus intenciones han quedado desviadas hacia el propio sufrimiento o sus orígenes percibidos. Las personas que sufren ya no se conocen a sí mismas como las personas que fueron antes. Podría ser de utilidad una analogía de la piel. Todos nosotros tenemos varios cortes, arañazos o lesiones; pequeñas brechas de la barrera que es el integumento y, sin embargo, no diríamos, por ello, que nuestra piel ha perdido su integridad porque aún sigue cumpliendo su función como barrera. Sin embargo, dicha función se perdería si la piel hubiese sufrido una quemadura importante; en tal caso, podría decirse que la piel ha perdido su integridad.





     TODO SUFRIMIENTO ES ÚNICO E INDIVIDUAL


La identidad que el paciente que sufre siente ahora que se está desintegrando existía en el pasado y se proyecta también hacia el futuro; algo que todos hacemos siempre sin ser conscientes de ello. Esa identidad es particular: única en relación con el individuo. Una persona que sufre puede decir, «Ya no soy yo mismo; no sé quién soy. No sé que me está pasando, pero este revoltijo al que miras no soy yo. ¿Qué va a pasar?». Cualquiera de las partes de una persona relacionadas anteriormente puede ser el locus del sufrimiento. Recuerde, no obstante, que lo que pase a una parte de una persona le pasa a la totalidad. Incluso si dos personas sufren a causa de un origen idéntico (p. ej., el dolor de una lesión en expansión), el sufrimiento de cada una de ellas será único y particular. Esto es así porque el sufrimiento se produce, no desde el propio insulto, sino desde su significado, ahora y proyectado hacia el futuro, y los aspectos del significado son siempre individuales. Por qué sufre cada persona (no por qué cada una tiene dolor) es individual; relacionado con ella como persona individual. Por ejemplo, los déficits neurológicos de la esclerosis múltiple temprana pueden ser una fuente de intenso sufrimiento para un chelista pero sólo moderadamente penoso para un erudito.


Como otro ejemplo, la aparición súbita de un cáncer de mama con metástasis generalizadas en una mujer soltera de 47 años de edad que hace que tenga que ser hospitalizada y que casi se muera dará lugar a sufrimiento. Pero no es principalmente la debilidad, la profunda anorexia y el edema generalizado –tan angustiantes como son lo que origina su sufrimiento; es más bien la pérdida del control y la incapacidad para prevenir la evaporación de su carrera cuya brillante promesa había sido apreciada tan sólo unos meses antes. Los hechos y las consecuencias físicas de la enfermedad metastásica son algo que conocen los médicos, pero que la paciente no comprende fácilmente, aun cuando los conozca intelectualmente. La paciente lucha por comprender y sufre más por lo que le ha sucedido a su vida personal. Es el conocimiento cada vez mayor de la repercusión del estado físico sobre la persona, no los deterioros físicos per se, lo que causa el sufrimiento.
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     La causa del sufrimiento


A.B. es una mujer de 64 años de edad con un carcinoma metastásico rápidamente progresivo del pulmón. El cáncer fue diagnosticado inicialmente después de que la paciente tuviera dolor por una fractura patológica del húmero izquierdo. En unos días padeció una fractura detrás de otra, todas dolorosas, que requirieron dosis elevadas de analgésicos. Fue visitada una mañana y se hallaba sufriendo visiblemente. «¿Sufre?», preguntó su médico de atención. «Sí», respondió ella. «¿Cuál es la causa de su sufrimiento?», preguntó el médico, esperando que ella hablara de su dolor. «Es la comida», dijo: «Durante años mi marido y yo hemos comenzado cada día hablando de quéíbamos a cenar. Comer es para nosotros muy importante. No puede imaginarlo. Ahora… ahora no puedo comer. No quiero ni oír hablar de comida. Y él se sienta allí todo el día demasiado asustado hasta para hablar de comer».







     


Esto no significa que el sufrimiento sea psicológico, en el sentido de afectar o incumbir sólo a las esferas mentales y emocionales, en oposición al estado físico de una persona. Tal como leer, montar en bicicleta o trabajar como médico puede implicar algún aspecto de una persona –físico, emocional o social– también lo hace el sufrimiento, aunque un insulto psicológico como la aflicción puede ser una causa precipitante (v. «Caso práctico: La causa del sufrimiento»).


Incluso ante un sufrimiento obvio cuyo origen parece manifiesto, es importante plantear preguntas sobre el sufrimiento. Comprender cómo un paciente dado se siente dañado, desposeído, sobrecargado o sobrepasado por el miedo, aporta una palanca de acción ajustada a la experiencia de esa persona.



     Sufrir implica siempre un conflicto consigo mismo


Puede parecer al principio extraño decir que el sufrimiento implica siempre un conflicto consigo mismo. Por lo general, la persona que sufre, al igual que otras, identifica el origen del conflicto como de fuera (incluso si es un tumor del paciente). Esto es, después de todo, lo que causa la angustia. La clave es el hecho de que el significado se introduce en el sufrimiento. La amenaza a la integridad o incolumidad de la persona estriba en el significado de la angustia o las creencias sobre sus consecuencias, y la gente no siempre piensa lo mismo sobre las cosas. El paciente puede sinceramente desear morir o dejar de vivir. Sin embargo, la vida es preciosa; hay aún otros a los que atender y hay responsabilidades que hay que satisfacer.


También puede encontrarse conflicto cuando el sufrimiento se produce como parte de una enfermedad crónica. Es sabido desde el siglo xviii que las personas tienen el deseo de ser aprobadas por los otros, ser superiores y emular a los que admiran. La persona enferma tiene los mismos deseos, pero la enfermedad puede impedir su realización. Esto no detiene el deseo; sólo crea un conflicto consigo mismo. La persona crónicamente enferma intenta satisfacer los estándares del mundo cotidiano pero, a menudo, no puede4. Los estándares parecen ser externos, pero no lo son; se hallan contenidos dentro de categorías verbales: madre, doctor, maestro, éxito y paciente. El resultado es un conflicto consigo mismo.


Otro origen es el conflicto con el cuerpo, donde el paciente se comporta como si el cuerpo fuera el enemigo, un «otro» indigno de confianza que se ve como haciendo activamente cosas malas al paciente. Por las dificultades intestinales y vesicales, por ejemplo, el cuerpo puede ser tenido como un «otro» que está intentando humillar al paciente.





     Todo sufrimiento implica pérdida o un profundo cambio en el propósito central


La palabra propósito fue erradicada de la ciencia a finales del siglo xvii. Comporta la implicación teológica de teleología. En medicina, la hemos sustituido con la palabra función: las cosas en el cuerpo no tienen propósitos; tienen funciones. Las personas, sin embargo, tienen definitivamente propósitos: intenciones, metas y el objeto de hacer cosas. El propósito invade todo momento y toda acción volitiva. Estos propósitos forman una jerarquía de acciones y conductas que culmina en un propósito central: el propósito de ser uno mismo.
• El propósito es fundamentalmente no sólo individual, sino también social. Lo que uno hace, quiere, actúa, realiza y en lo que se convierte es en último término social porque implica a otros, tiene lugar en el mundo y requiere el mundo para su cumplimiento. Es importante darse cuenta de que las acciones crean el mundo de una persona y crean la persona como es. Si retiramos el propósito central, la persona se retira del mundo.


• En la enfermedad, el dolor y el sufrimiento, el propósito central se pierde5. Así como la atención se dirige a las partes enfermas, también lo hace el propósito. El foco de la persona se dirige completamente al yo, y todo propósito se desvía hacia el objetivo del alivio del dolor, de la enfermedad y del sufrimiento. Cuanto más completa y apremiante es la angustia o la enfermedad, más completa es la redirección del propósito. Además, en el sufrimiento, el propósito se desentiende del mundo social.










     El sufrimiento es solitario


La tristeza de estar solo es una de las marcas distintivas del paciente que sufre por dos razones. La primera es la individualidad de los que sufren y el origen individual de su sufrimiento. La segunda razón es la retirada del propósito del compromiso social. Si el sufrimiento es solitario y la persona que sufre se retira del mundo social, ¿cómo sabemos que está sufriendo?







     RECONOCER EL SUFRIMIENTO


Como con muchas cosas en medicina, si no se efectúa el diagnóstico del sufrimiento, se fracasará en tratarlo. El problema es que el diagnóstico se efectúa considerando a la persona, no sólo al cuerpo. Para el cuidado del que sufre, atender a la persona significa más que preocuparse del paciente o mostrarse compasivo. Con frecuencia, cuando se oye a los médicos hablar sobre las características personales de los pacientes que se están muriendo, los detalles de la vida y del trabajo, y las relaciones con la familia, su preocupación y compasión son manifiestos, pero no se sospecha el sufrimiento a menos que el paciente lo deje claro. La falta de reconocimiento y tratamiento del sufrimiento no sucede sólo por la ausencia de compasión o interés, crea lo que crea nuestro público; es el resultado del mal conocimiento diagnóstico y terapéutico y de las capacidades de las personas por parte de los médicos. Es decir, hay una incapacidad para centrarse en la persona más que en la enfermedad, la fisiopatología o la crisis fisiológica inmediata. Esta ceguera hacia las personas puede parecer extraña porque todos sabemos sobre las personas: cada uno de nosotros es una, vivimos entre ellas todo el tiempo y cuidamos a otras y a nosotros mismos como personas. Pero no es suficiente la familiaridad; después de todo, también vivimos entre cuerpos todo el tiempo (incluido el nuestro), pero no supimos de ellos como médicos hasta que se nos formó acerca de cómo funcionan y cómo explorarlos, cómo reunir datos de ellos y cómo pensar en ellos como parte de nuestro trabajo6.


Para efectuar el diagnóstico del sufrimiento se requiere un elevado índice de sospecha de la presencia de una enfermedad grave y de síntomas claramente perturbadores. Hay cinco dominios de especial preocupación para la persona que se está muriendo: el alivio inadecuado del dolor y los síntomas, permanecer con control, evitar una muerte prolongada, aligerar a los otros la carga de sus muertes y reforzar las relaciones personales7. Si estas inquietudes son manifiestas, se debería considerar el sufrimiento. También debe sospecharse éste siempre que el dolor parezca requerir unas dosis inusualmente elevadas de analgésicos.


El modo más eficaz de diagnosticar el sufrimiento es plantear preguntas tales como: «¿Sufre?» «Sé que tiene dolor, pero ¿hay cosas que sean incluso peores que el dolor?» «¿Qué causa su sufrimiento?» «¿Se siente alarmado por todo esto?» «¿De qué siente miedo exactamente?» «¿Qué es lo peor de todo esto?» «¿Qué le preocupa (teme) que vaya a sucederle?» «¿Cree que esto significa que la enfermedad está empeorando?» o «¿Cree que esto significa que se está muriendo?» Una vez formuladas tales preguntas, hay que dar tiempo a los pacientes para que respondan. Las preguntas son a propósito algo vagas; comunican a los pacientes que tienen la libertad de hablar de cosas que, por lo general, nadie ha querido oír, y no especifican qué respuestas se esperan. La conversación debe ser concreta y deben evitarse las abstracciones8.


Al principio, los médicos pueden encontrar que estas conversaciones son muy incómodas porque nadie disfruta oyendo cosas acerca del dolor no aliviado, la infelicidad y el sufrimiento. Plantear las preguntas y escuchar atentamente las respuestas suele ser útil en sí mismo, y el proceso lleva menos tiempo de lo que los médicos suponen. Los médicos se hallan también con frecuencia preocupados por encontrarse impotentes ante las respuestas de los pacientes. Con frecuencia es una sorpresa cuán fácilmente se alivian las inquietudes de los pacientes. Se debe hacer lo posible por infundir confianza a los pacientes aun cuando sus preocupaciones sean correctas. Las respuestas deben ser verdaderas, aun cuando no sea toda la verdad. En el infrecuente caso en que el médico sienta que el paciente no va a responder a una pregunta, el problema puede solventarse cambiando el tema y centrándose en algo positivo e importante: «Sé que da miedo, pero todos vamos a estar aquí mismo para Ud., no importa lo que pase». La gratificación que comúnmente sigue a estas interacciones compensa con creces a los médicos por sus molestias, y con el tiempo estas conversaciones se vuelven más fáciles.



     El especial significado del significado


Es difícil recalcar demasiado la importancia del significado en la comprensión del sufrimiento. Creemos generalmente que actuamos o respondemos por los acontecimientos, las personas, las circunstancias, las cosas y lo que hay fuera en el mundo, pero eso no es realmente cierto. Actuamos según el significado de esas cosas. Lo mismo sucede a los pacientes: casi con independencia de la enfermedad, la experiencia del paciente depende de su significado para él. La disnea es disnea, la diarrea es diarrea, el dolor es dolor, pero el modo en que se experimentan y lo que el paciente cree que va a ocurrir en el futuro deriva del significado que asigna el paciente a estos síntomas, con o sin la influencia del médico. Recuerde, el paciente sufre por el significado que ha asignado a lo que está sucediendo y lo que augura para el futuro. Todos nosotros compartimos algunos aspectos de la mayoría de los significados, o no nos podríamos entender unos a otros. Sin embargo, todos los significados tienen también un elemento particular para un individuo. El mejor modo de encontrar qué significa algo para un paciente es preguntarle. En efecto, mi pregunta favorita y la que más utilizo es: «¿Qué significa eso?» La otra verdad es que los significados pueden ser cambiados y, cuando lo son, también cambia la experiencia del paciente1.





     Subjetividad


Mucha de la información sobre el sufrimiento es subjetiva y, por consiguiente, con frecuencia está devaluada. En los cuidados paliativos, tal vez no seamos capaces de tratar la enfermedad, y eso nos obliga a trabajar con la persona del paciente si deseamos ser eficaces. Como consecuencia, la información subjetiva –los síntomas y su valoración por el paciente, las emociones, sensaciones, creencias y preocupaciones– necesariamente se convierten en la base para muchas de nuestras acciones. Esto es incómodo para muchos médicos que fueron educados en la creencia de que sólo los datos objetivos, especialmente las medidas, satisfacen los criterios de la evidencia.


Se considera que el conocimiento objetivo es científico y válido, mientras que se piensa que la información subjetiva es de segunda fila. Para el alivio del sufrimiento, dicho conflicto no sólo es falso sino un impedimento. Una vez que se ha pensado conscientemente la información sobre algo o convertido en palabras, se ha tornado objetiva, como una cosa que puede ser examinada. La información subjetiva comparte las características de toda información; no es solamente verdadera o falsa, sino basada en la probabilidad, más o menos probable y existente dentro de unos límites de confianza. Ello significa que la tarea del médico al hacer inferencias con la información, ya sea de una placa radiográfica o del pensamiento de que el paciente está sufriendo, es objetivarla en el pensamiento, aumentar la probabilidad de su verosimilitud, estrechar sus límites de confianza e incrementar su valor predictivo. O, dicho de otro modo, la tarea con la información subjetiva u objetiva es aumentar su precisión, exactitud (fiabilidad) y valor predictivo. Esto se consigue examinando de nuevo, mirando de nuevo, reflexionando, escuchando de nuevo, ampliando el ámbito de la pregunta, haciendo más preguntas y pensando sobre la información.


Dado que el sufrimiento es personal e individual, conocer al paciente tiene especial importancia. No es conocer la vida social y, de hecho, las ideas de que una persona es elegante, interesante, dominante, encantadora, ansiosa, atractiva y demás –correctas o no– interrumpen la observación por las interpretaciones prematuras. Las clasificaciones usuales de la personalidad se interponen en el conocimiento que tienen los clínicos de los pacientes, tal como son particularmente engañosos los prejuicios y las ideas preconcebidas no basadas en lo que uno sabe de este paciente. Uno quiere estar escuchando lo que se dice y lo que no se dice, oliendo (el temor, la higiene, el perfume) y mirando, siempre mirando, en busca de la expresión facial y el movimiento corporal ya que las personas se revelan a sí mismas y su sufrimiento se vuelve progresivamente evidente.


Hay un paso más importante. Los médicos comúnmente llegan a la habitación de un paciente «todo acción»: haciendo cosas, hablando y luego se van. Uno tiene cosas que hacer, pero es importante no ser solamente un hacedor, sino también un receptor. Abrirse al paciente: dejar que el paciente fluya hacia uno, como si hubiese abierto una puerta a su corazón o a su alma. Puede sonar sensiblero, pero no se desconcierte. Esta postura no es tanto algo que uno hace como algo que uno es. Esto ha sido en ocasiones etiquetado de «escucha compasiva», «comunicación empática» o «atención empática»; puede enseñarse y aprenderse9. Los pacientes no serán conscientes de lo que está pasando; simplemente le percibirán como merecedor de confianza, afectuoso y comprensivo. Puede parecerle amenazador al principio, como si hubiese bajado las defensas. Recuerde que está trabajando. Es el doctor, haciendo y siendo de esta manera, y el papel le protege. ¿Qué aprenderá? De entrada aprenderá qué siente el paciente; a la larga, puede aprender a discernir las sensaciones de los pacientes, incluso por teléfono. Es importante en ocasiones identificar estas sensaciones de modo específico, nombrarlas. La mayoría de las veces, sin embargo, no pondrá palabras a lo que aprende, con el fin de no extinguir la experiencia. Con el tiempo, llegará a confiar en el pensamiento intuitivo que tiene lugar por debajo del nivel de la conciencia a medida que su mente procesa constantemente la experiencia. Esta intuición no es algo mágico; es una suerte de pensamiento no discursivo que es común a muchos expertos en muchos campos10. Aprender cómo hacer estas cosas hará posible diagnosticar el sufrimiento con mucha más frecuencia.







     TRATAR EL SUFRIMIENTO


Dos hechos en relación con el sufrimiento son centrales para comprender su tratamiento. Primero, aun cuando el sufrimiento fuera iniciado por, por ejemplo, dolor o disnea, es un resultado del significado destructivo de dicho síntoma sobre algún aspecto de la persona. Es una aflicción de la persona. Segundo, como resultado de su base en el significado, el sufrimiento puede ser aliviado incluso si no puede mejorarse la causa desencadenante, y el sufrimiento puede continuar incluso si se elimina la causa (v. «Perspectivas futuras»).


Dado que el sufrimiento es un trastorno de la persona y se relaciona con la persona particular, su tratamiento es una reparación de la persona. Sin embargo, los síntomas han de ser aliviados lo más posible y es preciso que el paciente sepa que lo está intentando y que quiere hacerlo. No prometa lo que no puede hacer, pero haga lo que ha prometido. Los significados son centrales en relación con el sufrimiento, de modo que sus preguntas han de dirigirse a hallar qué significan las cosas para el paciente y, cuando estos significados son problemáticos, intentar cambiarlos. La soledad está siempre presente en los pacientes que sufren, y puede ser tratada incluso si no está seguro de sus orígenes específicos. Para hacerlo, haga una conexión con el paciente por medio del tacto y asegurando al paciente que está ahí por ellos y que no los abandonará. El propósito central está restablecido hasta el grado posible alentando otras metas –comer, caminar, moverse, etc.– y dando mayor significación a la angustia del paciente: «Va a salir de ésta fortalecido». «Esta angustia terminará y ya verá que era capaz de superarla». Sus palabras han de sonar verdaderas y no deben representar tan sólo pedir la luna. Prométase a sí mismo que aliviará el sufrimiento de un paciente en particular y persista en ello hasta que lo haga. Hágalo y aprenderá acerca del sufrimiento y el significado de la palabra persona en medicina.
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• Desarrollo de índices de medida del sufrimiento.


• Fuentes de sufrimiento.


• Estudios de prevalencia del sufrimiento en diferentes marcos y diferentes enfermedades.


• Prevalencia del sufrimiento en diferentes grupos de pacientes.


• Tratamiento y desenlaces del tratamiento.










     





     ¿SUFRIR ES UNA PATOLOGÍA PSIQUIÁTRICA?


Sufrir no es una afección psiquiátrica, y no es una enfermedad mental. David Kissane ve un estado que se da en los pacientes enfermos y moribundos que él denomina «desmoralización» y que cree que es enfermedad mental11. and 12.. Lo que describe tiene muchos de los rasgos de lo que está descrito aquí como sufrimiento. Creo que está equivocado. El sufrimiento es parte de la condición humana y no está en absoluto limitado al físicamente enfermo. De hecho, el sufrimiento puede ser una respuesta a una enfermedad mental, y puede verse aliviado incluso ante una enfermedad mental continuada. Chochinov describió en detalle una intervención terapéutica diseñada para favorecer la dignidad del paciente que se está muriendo que merece estudiarse13. and 14.. Describió también muchas de las características del sufrimiento y las atribuyó a la depresión. Cierto que se produce depresión en los pacientes que sufren y merece tratamiento, pero el sufrimiento no es depresión. Si un paciente que se está muriendo es tratado por depresión y no se obtiene respuesta, debe sospecharse que el sufrimiento es el problema.
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		  CAPÍTULO 10. Cultura, identidad étnica y enfermedad subjetiva
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PUNTOS CLAVE




  


• La identidad étnica tiene importancia sobre los cuidados de salud en el acceso a los servicios, la prevalencia de enfermedades en grupos étnicos particulares y en el modo en que se toman las decisiones al final de la vida.


• Los orígenes culturales y religiosos pueden influir sobre la comprensión de la causa y el tratamiento de una enfermedad y sobre el significado de la enfermedad para el paciente.


• La revelación del diagnóstico y de las opciones de tratamiento debe considerar las diferentes actitudes culturales sobre las decisiones del tratamiento y la extensión y modos en que se expresan. La toma de decisiones por la familia puede ser la norma en algunas culturas.


• Los trabajadores sanitarios deben tener un conocimiento de trabajo de las normas sociales, reglas de alimentación y prácticas religiosas de los diferentes grupos étnicos de sus pacientes.


• Todas las personas de un grupo étnico o religión particular pueden no tener las mismas creencias, valores o rituales. Hay una considerable variación entre los individuos, las familias, los grupos dialécticos, las sectas y las denominaciones.










     


Puede definirse la cultura como «un conjunto de características distintivas de tipo espiritual, material, intelectual y emocional de una sociedad o de un grupo social que comprenden, además del arte y la literatura, estilos de vida, modos de convivir, sistemas de valores, tradiciones y creencias»1. Los historiadores, antropólogos y sociólogos estudian diferentes aspectos de la cultura. En relación con los profesionales sanitarios, es esencial la comprensión de la visión del mundo, los valores, las creencias, normas y costumbres de sus pacientes para un buen manejo clínico. Forman la base de una buena comunicación con el paciente y la familia, que les habilita para tomar decisiones razonables sobre las opciones terapéuticas.


La identidad étnica y la raza son conceptos relacionados que ayudan a caracterizar un grupo social. La identidad étnica hace referencia más al lenguaje, la religión, la cultura y la localización geográfica, mientras que la raza incluye la genealogía y las características biológicas o genéticas. Los gobiernos tienen diferentes modos de caracterizar la raza o la identidad étnica, que pueden causar confusión. Por ejemplo, en el Census of England and Wales de 2001, la palabra asian (asiático) denota personas de India, Paquistán y Bangladesh, pero el término no incluye a chinos, japoneses y personas del sureste asiático, que vienen clasificados bajo el encabezamiento de chinese and others (chinos y otros). En el United States Census, el término asian incluye a las personas de Asia oriental, sudeste asiático y partes de Surasia.


La identidad étnica afecta a la asistencia sanitaria en términos de acceso a los servicios, epidemiología de las enfermedades que pueden ser más prevalentes en grupos étnicos particulares (p. ej., la anemia de células falciformes, estado de portador del virus de la hepatitis B) y en el modo en que se toman las decisiones relacionadas con la salud. 




     IDENTIDAD ÉTNICA Y ACCESO


El acceso a los servicios sanitarios, incluidos los cuidados paliativos, está gobernado con frecuencia por factores socioeconómicos2.3. and 4.. Los grupos étnicos minoritarios, especialmente si son inmigrantes más recientes a un país, pueden tener un acceso más difícil a los servicios sanitarios por pobreza, carencia de un seguro médico, de educación sanitaria y unas menores prioridades en relación con la salud. Ser incapaz de hablar la lengua del grupo étnico dominante de un país puede constituir una barrera al acceso a los servicios sanitarios5. Aunque los centros sanitarios que atienden a poblaciones multiculturales pueden tener acuerdos con intérpretes, tales servicios presentan también dificultades. Un intérprete del mismo grupo étnico puede no hablar exactamente el mismo dialecto que el paciente o puede no tener la misma educación o clase social, lo que genera barreras de idioma y matices que pueden perderse para un médico o enfermera de una cultura diferente. La utilización de miembros familiares como intérpretes tiene la ventaja de la comodidad, pero puede no estar garantizada la exactitud, especialmente al revelar malas noticias.





     AUTONOMÍA DEL PACIENTE Y TOMA DE DECISIONES POR LA FAMILIA


En las culturas de los países anglosajones, de Europa septentrional y Norteamérica la autonomía individual es un bien muy preciado. Las leyes en algunos de estos países requieren que el paciente reciba toda la información relacionada con su salud y los médicos son formados para proporcionar todos los detalles de una afección médica, su tratamiento y todos los riesgos asociados con cada curso de acción.


En contraste, en muchas culturas de la Europa mediterránea, América Latina, Asia y África las decisiones son tomadas con frecuencia por la familia6. and 7.. Ello puede reflejar la diferencia en valores y la importancia relativa de la identidad propia frente a la familia o el grupo social.


Los doctores preparados en los países occidentales se encuentran con frecuencia con un dilema cuando la familia requiere o exige que no se dé al paciente información sobre un diagnóstico nefasto8. Hay que llevar a cabo negociaciones delicadas para encontrar exactamente qué conoce ya el paciente, cuánto desea conocer y cómo un paciente particular o un familiar toma una decisión relativa a un tratamiento.


Es importante que el equipo de atención sanitaria no haga suposiciones basadas en la identidad étnica porque hay una gran variación, incluso entre familias, respecto a dónde reside el poder de la toma de decisiones9. En algunas culturas, una persona de edad avanzada, con menor nivel educativo, puede preferir delegar las decisiones sobre el tratamiento en un descendiente con mayor nivel educativo o en la persona que pague el tratamiento. En ocasiones, el paciente puede ser el patriarca o la matriarca que toma las decisiones, que no desea expresar sus opiniones directamente al equipo sanitario, prefiriendo realizar la tarea a través de un portavoz de la familia.


El idioma puede ser una barrera si el paciente se siente menos versado en el idioma del médico o de las masas educadas. Sin embargo, si el equipo sospecha que la familia actúa en connivencia para ocultar la verdad al paciente y ello es perjudicial para su estado emocional, puede requerirse la persuasión diplomática, un consejo familiar y una defensa en nombre del paciente.


Debe reconocerse y respetarse el deseo de un paciente de diferir la toma de decisiones a la familia10. También se debe respetar el deseo de no querer saber todos los detalles de la afección, de modo que el paciente no sea bombardeado con detalles desagradables e indeseados de la enfermedad. El algunas culturas, la norma aceptada es describir los elementos esenciales de una situación sin ofrecer detalles gráficos7. and 11.. Puede ser menos importante para un paciente conocer el nombre de una enfermedad como el cáncer, con todas las connotaciones de una muerte dolorosa, que saber que va a morir pronto de la enfermedad, especialmente si ha delegado las decisiones del tratamiento a sus descendientes mejor informados6.9. and 12. (v. cap. 17, cap. 19, cap. 116 and cap. 117).





     LA INVIOLABILIDAD DE LA VIDA Y LA EUTANASIA


La mayoría de las grandes religiones del mundo mantienen el concepto de la inviolabilidad de la vida. Los cristianos y los musulmanes creen que toda la vida está en manos de Dios, cuya voluntad es suprema13. and 14.. El hinduismo y el budismo prohíben quitar la vida, incluida la propia. En todas estas religiones está prohibido el suicidio y se considera que la eutanasia es matar de modo deliberado, como el asesinato13.14. and 15. (v. cap. 21).


En contraste, hay un hilo de pensamiento secular desde las culturas orientales de que una persona no debe cargar a la familia o sociedad después de que haya terminado su utilidad a la sociedad16. Los pacientes exigen morir para reducir el sufrimiento asociado con una mala salud y porque no quieren ser una carga y desperdiciar los recursos familiares o sociales (v. cap. 9 and cap. 11).


En el mundo occidental, la tradición humanista ha puesto un fuerte énfasis en la autonomía personal, que se extiende hasta el derecho a morir en el momento de la propia elección y, para algunos, el derecho a un suicidio asistido por un médico. Hay mucha controversia en la sociedad occidental sobre si la ley debería permitir esta práctica.


La comprensión sobre lo que es un tratamiento fútil y sobre las decisiones para comenzar o detener el apoyo vital se ve afectada en gran medida por la cultura y la religión. En algunas culturas puede ponerse en cuestión el derecho del individuo a tomar decisiones sobre la vida y la muerte, ya sea sobre la propia vida de la persona o la de un familiar próximo. La piedad filial puede no permitir una decisión para renunciar al tratamiento, a pesar de los deseos del paciente. Son éstos unos pocos ejemplos de la gran diversidad de opiniones en las diferentes culturas en relación con las decisiones del apoyo vital17. and 18..





     CONCEPTOS ALTERNATIVOS DE LA ENFERMEDAD Y DE LA MUERTE


Los médicos practicantes de la medicina alopática occidental pueden no hallarse familiarizados con otros sistemas o puntos de vista sobre la salud y la enfermedad. Tradicionalmente, los médicos practicantes de la medicina occidental rechazan todo lo que no sea occidental como curanderismo o inútil. Esta actitud puede no ser de utilidad cuando se asiste a la persona moribunda. Cuando la medicina occidental no puede ofrecer ya cura para una enfermedad potencialmente mortal, muchas personas buscan métodos alternativos, tanto si creen que funcionan como si no. En presencia de desaprobación por un médico formado en los modos occidentales, los pacientes no dejan que el médico sepa que están utilizando medicinas alternativas, que pueden llevar a interacciones medicamentosas, o abandonan del todo la medicina occidental.


Algunos pacientes y familias se apuntan a sistemas de medicina alternativa y de comprensión del modo de funcionamiento del organismo. Es preciso que el equipo de asistencia sanitaria conozca algo acerca de estas creencias, como la visión de la medicina tradicional china de un equilibrio entre el Yin y el Yang (es decir, negativo y positivo), en la que la enfermedad está causada por un desequilibrio de estas fuerzas19. Diferentes hierbas y alimentos se suman al Yin o al Yang, que a menudo se describen como frío o caliente, respectivamente. El tratamiento de una enfermedad reside en el restablecimiento del equilibrio. La medicina ayurvédica, comúnmente practicada en India, tiene también muchas reglas de alimentos20. Un sistema que puede resultar más familiar en Occidente es la homeopatía, que postula el tratamiento «por iguales» utilizando dosis mínimas de la misma toxina o alergeno que se cree han causado la enfermedad21.


Hay otros muchos sistemas de creencias sobre la causa y el tratamiento de enfermedades. En muchas sociedades se encuentran los curanderos tradicionales, que van de brujos doctores a hombres sagrados, que curan por medio de rituales, como expulsando los espíritus malignos, arrojando y eliminando hechizos o el mal de ojo, o la oración, con o sin prescripción de agua sagrada, hierbas o artículos más extraños. Aunque los médicos practicantes de la medicina occidental pueden rechazar gran parte de estos enfoques como supersticiones, tales prácticas tienen un efecto significativo sobre los pacientes y sus familias, especialmente si causan conflicto entre los miembros familiares o para el paciente, la familia y los profesionales sanitarios encargados de su asistencia.





     DIVERSIDAD CULTURAL Y RELIGIOSA


En las sociedades modernas, en las que hay una fácil movilidad social y física de personas y poblaciones, la educación, la lengua, la cultura y la religión pueden diferir entre generaciones dentro de una familia. En las familias de inmigrantes, la generación más joven puede hablar la lengua y aceptar las normas y valores de la sociedad a la que se ha unido la familia. En las comunidades multiétnicas y multirreligiosas, los niños pueden ser educados en escuelas de misión y convertirse a una religión diferente a la de la familia. Esto puede causar conflictos dentro de la familia, especialmente durante una enfermedad terminal (v. «Caso práctico: Reunión de creencias culturales y religiosas en la muerte y en proceso de muerte»).



     Creencias, valores y rituales


El equipo de cuidados paliativos ha de tener un conocimiento de trabajo de las normas sociales, reglas de alimentación y prácticas religiosas de los diferentes grupos étnicos de los que proceden sus pacientes. Es importante no suponer que todas las personas o familias de un grupo étnico o religión han de tener las mismas creencias y valores. Puede haber grandes diferencias en la clase social o casta, entre grupos de dialectos y entre las sectas y las denominaciones de muchas de las principales religiones del mundo7.9. and 12.. Estas variaciones en creencias y rituales son similares a las diferencias entre los católicos romanos, ortodoxos y protestantes cristianos, o entre el budismo del Theravada, el tibetano y el de la Tierra Pura. Una familia tiene también su propia cultura, que se expresa en el modo en que los miembros familiares muestran sus emociones, en los tabúes observados y en cómo los miembros afrontan el estrés.





     Papel del equipo


Uno de los puntos fuertes de un equipo interdisciplinario es que sus miembros pueden proceder de diferentes grupos étnicos y tener diferentes religiones, y pueden ser capaces de educarse entre sí. Es preciso aprender el modo en que los individuos de diferentes sexos se dan la bienvenida y hablan entre sí y otras normas conductuales. Ofrecer y recibir alimentos tiene un significado en muchas culturas porque la alimentación constituye una expresión común de atención. Es importante un consejo culturalmente apropiado sobre los alimentos, especialmente si el paciente tiene necesidades de una alimentación especial por su enfermedad. Es útil tener una cierta comprensión de qué constituye un alimento reconfortante para un paciente, especialmente en relación con personas de diferentes bagajes culturales (cuadro 10-1).
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	GRUPO
	PRÁCTICAS ACEPTABLES
	PRÁCTICAS INACEPTABLES



	Hindúes
	En el sistema de castas, los brahmanes suelen ser vegetarianos.
Otros pueden ser vegetarianos en ciertos días de la semana, durante festivales o ciertos períodos de votos.
	No comen carne de vaca.



	Budistas
	Los monjes y religiosas budistas mahayanas y algunas personas laicas son vegetarianos puros; muchos laicos son vegetarianos en las lunas nueva y llena y durante ciertos festivales.
Los monjes y religiosas del Theravada comen todo lo que se les da en sus cuencos de petición, carne incluida.
	Las elecciones dependen de los preceptos que hayan adoptado. Incluso los no vegetarianos no comen carne de vaca.
No fuman.
No toman alcohol, drogas o sustancias intoxicantes.



	Cristianos
	La mayoría de los cristianos no tienen alimentos tabúes.
	Algunos católicos romanos no comen carne, pero sí pescado, los viernes y durante el tiempo de Cuaresma.



	Judíos
	Los judíos estrictos comen sólo alimentos kosher.
	No comen carne de cerdo.
No comen pescado sin aletas y cola.
Hay otros muchos tabúes relacionados con los alimentos.



	Musulmanes
	Los musulmanes estrictos comen sólo alimento halal.
	No comen cerdo o grasa de cerdo.


	




     











     NECESIDADES RELIGIOSAS EN LA ENFERMEDAD AVANZADA


Es preciso respetar las sensibilidades religiosas (FIGURA 10-1 and FIGURA 10-2). Es útil comprender los dogmas de las principales religiones representadas en una comunidad. Es de uso práctico en los cuidados paliativos. Los budistas requieren con frecuencia estar lúcidos en el momento de la muerte15 porque se cree que el último pensamiento de un budista ha de ser bueno para lograr la mejor reencarnación posible. Este principio es igualmente válido para los hindúes. Debe evitarse la sedación terminal y se requiere un ajuste exacto de la dosis de la analgesia para lograr una mente clara. En el budismo de la Tierra Pura, se cree que recitar el nombre de Amitabha Buddha al oído de la persona moribunda le envía a la Tierra Pura, donde no hay sufrimiento y es más fácil el camino hacia el Nirvana22. En los tiempos modernos, se logra este objetivo con frecuencia colocando un pequeño grabador de cintas al oído de la persona moribunda.
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FIGURA 10-1 
Mujer china de edad avanzada encendiendo varillas de incienso en un templo taoísta.
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FIGURA 10-2 
Mujer india orando en un templo hindú.










Para los musulmanes, ser capaz de continuar las oraciones diarias durante la enfermedad final es importante14. Puede ser de ayuda colocar la cama en dirección a La Meca con la ayuda de una brújula. El paciente puede necesitar ayuda para realizar las abluciones antes de las oraciones. Alguien con una colostomía puede pensar que le impedirá estar ritualmente limpio para las oraciones. Es importante el consejo de un preceptor religioso sobre este aspecto para aliviar la mente del paciente. Leer el Corán y recitar las oraciones debe continuar idealmente hasta el momento de la muerte. La presencia de un familiar, o al menos de otro musulmán, es importante en el momento de la muerte, razón por la cual muchos musulmanes desean morir en su casa.
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     Una reunión de creencias culturales y religiosas en la muerte y en el proceso de la muerte


La Sra. Lee era una viuda china de 44 años de edad con cáncer de estómago avanzado. Su marido había fallecido de cáncer de estómago 5 años antes. Tenía dos hijos de 7 y 11 años de edad, que estaban atendidos por su suegra. Dado que no había persona alguna que pudiera cuidar de ella cuando se vio obligada a quedar encamada, fue ingresada en una residencia de cuidados paliativos regentada por algunas hermanas católicas. Aunque los síntomas físicos se hallaban razonablemente bien controlados, se sentía muy afligida por no poder ver a sus hijos. La suegra no quería llevar a los niños a la residencia porque temía que pudieran contraer cáncer de la madre. La señora estaba convencida de que el cáncer era de naturaleza infecciosa porque su hijo y su nuera lo tenían. La residencia consiguió arreglarlo para que personal voluntario llevara a los niños a ver a su madre en algunas ocasiones, cuando la suegra permitió tales visitas.


Posteriormente, la Sra. Lee expresó el deseo de ser bautizada como católica romana. Aunque originalmente taoísta, había estado expuesta al cristianismo algunos años antes, pero no había tomado la decisión de convertirse en cristiana por sus deberes como la nuera mayor de cuidar del altar familiar y quemar incienso a sus ancestros. Dado que no podía ya cumplir con estas obligaciones, expresó el deseo de ser bautizada y sepultada en el cementerio católico romano. La suegra se opuso con firmeza a esta idea porque significaba que la Sra. Lee quedaría para siempre separada de su marido y del resto de la familia.


Las religiosas aconsejaron a la Sra. Lee. Le dijeron que Dios mira al corazón y que lo que ella creía en su corazón era lo que realmente importaba. Los rituales externos del bautismo y donde fuera enterrada no eran tan importantes, especialmente si ello creaba tanto conflicto familiar. Sin embargo, la Sra. Lee insistió.


Al cabo de unas semanas, cuando la paciente estaba próxima a la muerte, la suegra cedió. Quizá no quería que la Sra. Lee muriese y se convirtiera en un alma perdida o un «fantasma hambriento» y regresara para rondarla. La Sra. Lee fue bautizada y enterrada en el cementerio católico. Antes de morir, dijo a sus hijos que cuando crecieran y pudiesen ganarse su sustento, no debían olvidar la bondad de las religiosas que la habían cuidado durante su enfermedad terminal. Cuando los niños crecieron y comenzaron a trabajar, visitaron la residencia y efectuaron una donación cada año después de visitar la tumba de su madre en el aniversario de su muerte.







     


Es importante comprender los rituales religiosos después de la muerte. Esta información afecta al tratamiento que se da al cuerpo, las restricciones temporales de la certificación de la muerte y la autopsia, y la entrega el cuerpo para su entierro o cremación (cuadro 10-2). El momento de las visitas de duelo debe reflejar también las observancias religiosas y los días de conmemoración porque ciertos días tienen una significación especial para conmemorar a los muertos23.
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	Hindúes
	La cremación se produce en una pira en la ribera de un río o en un crematorio por la noche en el día de la muerte, y las cenizas se esparcen.


	Las oraciones y los rituales tienen lugar en ciertos días dentro del primer mes.

	El período de duelo es de 10-30 días.


	Taoístas (costumbres chinas)
	Los rituales funerarios elaborados tienen lugar en velatorios con una duración impar de días.


	La salmodia es efectuada por los monjes budistas o taoístas; figuras de papel de dinero, vestidos, casas, coches y otros artículos requeridos después de la muerte son quemados.

	Los ricos son enterrados en un gran ataúd después de una procesión funeraria.

	Las observancias o rituales ocurren a los 7, 21, 49 y 100 días.

	El duelo puede durar hasta el final del funeral o durante 100 días, 1 año, o 3 años, dependiendo del individuo o de la familia.


	Budistas
	Algunos no desean que el cuerpo sea perturbado durante 8 o más horas después de la muerte.


	Los budistas tienen unos funerales más simples que los taoístas (p. ej., no se queman figuras de papel).

	Las salmodias son efectuadas por monjes budistas si la familia puede permitírselo.

	Se prefiere la cremación, pero se acepta el entierro.

	Las cenizas pueden ser almacenadas en un columbario en un templo.


	Musulmanes
	El lavado ritual es efectuado por familiares del mismo sexo.


	El entierro se produce en una mortaja con el cuerpo mirando a La Meca en el día de la muerte antes de la puesta de sol.


	Cristianos
	Los ritos simples se adaptan a la costumbre local (p. ej., un velatorio si es la práctica local).


	Se efectúan servicios conmemorativos por la noche en velatorios; en el funeral, entierro o incineración, y en ocasiones en una fecha posterior.

	Algunos cristianos defienden el entierro; de lo contrario, se realiza la incineración de acuerdo con las prácticas locales.

	Los católicos romanos tienen misas de funeral y prefieren el entierro.

	




     









     CONCLUSIONES


La cultura, la identidad étnica y la religión tienen importantes influencias sobre la conducta humana y sobre la experiencia de la vida y la muerte. La práctica de la medicina paliativa ha de considerar estas influencias. Una comprensión de las culturas dentro de las que funcionamos es enriquecedora y favorece los cuidados que somos capaces de dar a nuestros pacientes y sus familias.


Esta es un área fértil para la investigación futura. Aún es preciso realizar mucho trabajo para describir y analizar las diferencias en actitudes sobre muchos aspectos que rodean la muerte, como el papel de la familia o del individuo en la toma de decisiones y la aceptabilidad de comenzar o retirar el apoyo vital. Es mucho lo que hay que aprender sobre el mejor modo de tratar las necesidades de las personas de diferentes culturas en áreas tales como el conocimiento del diagnóstico y la comprensión de la enfermedad.
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PUNTOS CLAVE




  


• Los pacientes de cuidados paliativos tienen un mayor riesgo de suicidio y de deseo de morirse.


• Los correlatos clínicos del deseo de una muerte acelerada incluyen depresión, desesperanza, dolor intenso e intratable, disfunción cognitiva, bajo apoyo social, sentimiento de carga, y pérdida de dignidad o de significado.


• Los deseos de muerte pasivos transitorios son comunes y deben ser diferenciados de una ideación suicida dominante que implica un plan y un intento.


• Una valoración concienzuda del deseo de una muerte acelerada y de sus factores de riesgo debe ser un componente esencial del tratamiento de cuidados paliativos.


• Los tratamientos que se centran en los síntomas físicos, la angustia psicológica y las preocupaciones existenciales pueden aliviar el sufrimiento de los pacientes y alterar su actitud hacia la muerte.










     


El deseo de acelerar la muerte (DAM) es el amplio constructo que subyace en la ideación suicida, las peticiones de suicidio asistido y eutanasia, y puede identificar a los pacientes en riesgo de poner fin a sus vidas. La gravedad clínica varía y los que tienen DAM pueden exhibir 1) un deseo pasivo (fugaz o persistente) de muerte sin planes activos, 2) una petición de asistencia para una muerte acelerada o 3) un deseo activo y un plan para cometer suicidio1. Es importante diferenciar las expresiones de DAM de la ideación o intento suicidas2. 




     PREVALENCIA


Los datos epidemiológicos sobre la prevalencia del DAM dependen del modo en que los investigadores han definido este constructo. No es infrecuente la ideación suicida transitoria ocasional3. El 45% de 200 pacientes terminalmente enfermos de un estudio señaló un deseo fugaz de morirse, que fue diferenciado de un deseo comprometido de acelerar la muerte que fue observado en el 9% de los pacientes4. Se observó un alto DAM en el 17% de 92 pacientes terminalmente enfermos valorados en otro estudio5. Se hallaban en riesgo particularmente elevado los pacientes con depresión, que tenían una probabilidad cuatro veces superior de manifestar una alto DAM que los que no cumplían los criterios de depresión mayor5. Parece infrecuente completar el suicidio en la enfermedad terminal; en 2004, el suicidio asistido fue la causa de sólo el 0,125% de todas las muertes en Oregón6.





     FACTORES DE RIESGO COMUNES


Los factores de riesgo más comunes1 de DAM incluyen sentirse una carga para otras personas, la pérdida de autonomía y el deseo vinculado de controlar la propia muerte, los síntomas físicos (p. ej., dolor intenso), la depresión y la desesperanza, las preocupaciones existenciales, y el temor al futuro, sobre todo en relación con el tratamiento del dolor físico. El DAM puede cambiar dependiendo del momento y de las circunstancias, de modo que las revaluaciones son ventajosas. Apreciar las razones de un deseo de morirse ayuda al clínico a intervenir de modo apropiado.



     Depresión


Existe una conexión apremiante entre el DAM y la depresión mayor. Los clínicos deben determinar si los síntomas depresivos de un paciente alcanzan niveles clínicos, en oposición a unos sentimientos apropiados de tristeza esperados entre los que afrontan un pronóstico terminal. La depresión fue el indicador más fuerte del DAM en el estudio de los 200 pacientes terminales antes mencionado; el 58% de los que manifestaron un DAM significativo cumplía también los criterios de depresión mayor4. De modo similar, la depresión fue el predictor más fuerte del DAM en pacientes con síndrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) avanzado, aunque la ausencia de apoyo social, la intensidad del dolor y el sufrimiento sintomático aportaron contribuciones independientes7.





     Desesperanza


Aunque antiguamente se consideraba que «la desesperanza» figuraba bajo el paraguas de los síntomas depresivos, ha surgido como factor de riesgo singular del DAM en las personas terminalmente enfermas. Además de la depresión, la desesperanza independiente predice el DAM5. Varios estudios han sugerido que la desesperanza puede desempeñar un papel incluso más fuerte que la depresión en el deseo de acelerar la muerte en los pacientes terminalmente enfermos8.





     Dolor


Los pacientes que experimentan un dolor físico intratable intenso tienen una mayor probabilidad de dar cuenta de un DAM. No es simplemente el dolor, sino más probablemente su intensidad, lo que se asocia al DAM. Un estudio observó que el 76% de los pacientes con dolor de moderado a intenso tenía un DAM significativo4. El tratamiento enérgico del dolor debe ser el tratamiento de primera línea en tales casos. Puede revaluarse el DAM después de haberse logrado un alivio eficaz del dolor (v. cap. 253 and cap. 254).





     Apoyo social


Existen relaciones importantes entre el apoyo social y el DAM. Los que tienen menos apoyo social tienen una mayor probabilidad de manifestar un DAM7. La calidad del apoyo social se ha relacionado también con el DAM7. Por la influencia de las relaciones interpersonales en el DAM, los profesionales sanitarios deben incluir la apreciación del apoyo social en las evaluaciones clínicas.





     Disfunción cognitiva y delirio


El deterioro cognitivo se ha asociado significativamente con un DAM en pacientes hospitalizados con SIDA avanzado7. Dado que el delirio y el deterioro cognitivo nublan la capacidad de razonamiento, puede aumentar el riesgo de conducta impulsiva y menoscabar la capacidad de juzgar las consecuencias a largo plazo de la conducta.





     Historia psiquiátrica y factores de la personalidad


Un trastorno psiquiátrico preexistente aumenta el riesgo de DAM y de ideación suicida3. Las personas con antecedentes de depresión, trastornos de personalidad diagnosticables o intentos previos de suicidio deben ser monitorizadas cuidadosamente en busca de inclinaciones suicidas9. Factores tales como la pérdida de autonomía o la dependencia, una fuerte necesidad de controlar las circunstancias de la propia muerte, o el temor de constituir una carga a los cuidadores pueden ser también predictores de un DAM1.





     Preocupaciones existenciales


La pérdida de significado, propósito o dignidad; la constatación de unas tareas vitales o arrepentimientos incompletos, o la ansiedad por lo que pueda suceder después de la muerte o la existencia de un poder mayor pueden constituir una lucha central para el paciente moribundo y contribuir en gran medida al DAM. Los pacientes con cáncer terminalmente enfermos con un bajo bienestar espiritual presentaron una mayor probabilidad de reconocer el DAM, la desesperanza y la ideación suicida10. Puede resultar útil considerar las preocupaciones existenciales y espirituales mediante el acceso a atención pastoral o a intervenciones existenciales más seculares (v. cap. 12).







     ASPECTOS LEGALES Y ÉTICOS EN EL SUICIDIO ASISTIDO


Aunque se debe trazar una distinción entre el DAM y unas peticiones manifiestas para la ayuda médica en el suicidio, es probable que la naturaleza controvertida del suicidio asistido desempeñe un papel en las valoraciones de los médicos y en sus respuestas a un deseo de morir del paciente. Oregón es el único estado de Estados Unidos con suicidio con asistencia médica legalizado. Se permite a los médicos hacer prescripciones para dosis de fármacos letales para los residentes de Oregón terminalmente enfermos que efectúan esta solicitud. Esta práctica es también legal en Holanda, y se están considerando leyes similares en California, Vermont y Gran Bretaña. Los que se oponen han expresado su preocupación de que la solicitud de un suicidio asistido sea consecuencia de una depresión, la creencia distorsionada de que el paciente es una carga, o de los otros correlatos clínicos potencialmente tratables de DAM antes descritos6. Otros han razonado que la calidad de los cuidados al final de la vida han mejorado desde la legalización del suicidio asistido (p. ej., han aumentado las remisiones a residencias para enfermos terminales y también los esfuerzos para reforzar el conocimiento sobre los cuidados paliativos) 11. Con independencia de la postura de cada uno con respecto a este tema, es crítico realizar una valoración completa y detallada para determinar si se pueden modificar las afecciones relacionadas con un DAM para favorecer la calidad de vida y comprobar que el paciente no esté requiriendo de modo impulsivo el suicidio asistido (v. cap. 9, cap. 18 and cap. 21).





     VALORACIÓN



     Entrevistas clínicas


Los clínicos afrontan desafíos cuando un paciente realiza una declaración de deseo de morir. Valorar el significado propuesto y la causa de base de la declaración rápidamente y con cuidadosa contemplación es crucial para una planificación apropiada del tratamiento2. Es obligatorio evaluar los factores de riesgo del DAM anteriormente revisados, como la depresión y el dolor intenso, por medio de entrevistas detalladas y determinaciones estandarizadas (v. cap. 66). La valoración de la depresión debe implicar una atenta consideración de los síntomas somáticos para determinar si su etiología es psiquiátrica u orgánica3. Esta valoración debe incluir también la evaluación de la ideación, el plan y el intento suicidas (tabla 11-1).



     

[image: B9788480860260000113/fx3 is missing] TABLA 11-1 Valoración de la inclinación suicida: preguntas de muestra



	NORMALIZACIÓN

	Muchos pacientes que están enfermos tienen pensamientos pasajeros sobre su muerte, o incluso suicidio, tales como: «si las cosas van realmente mal, puedo…» ¿Ha tenido alguna vez pensamientos como éste?

	No es infrecuente sentir de esa manera. ¿Me puede decir algo más al respecto?

	FRECUENCIA E INTENSIDAD

	¿Con qué frecuencia se siente así?

	¿Van y vienen estos pensamientos, o los tiene permanentemente?

	¿Son muy intensos los pensamientos cuando se producen?

	DESEO DE ACELERAR LA MUERTE

	¿Desea alguna vez morir más pronto que tarde?

	¿Le parece que la muerte es el único modo de aliviar su sufrimiento?

	IDEACIÓN SUICIDA

	¿Se ha encontrado alguna vez pensando que estaría mejor muerto?

	¿Piensa alguna vez en herirse o en suicidarse?

	PLAN DE SUICIDIO

	¿Ha rechazado tratamientos o dejado de cuidarse?

	¿Ha pensado acerca de cómo acabaría con su vida?

	¿Tiene un plan? ¿Ha pensado en los detalles?

	¿Tiene acceso a los medios para llevar a cabo su plan?

	INTENTO DE SUICIDIO

	¿Tiene el propósito de herirse?

	¿Se siente preocupado de no ser capaz de detenerse?

	¿Piensa que llevaría a cabo estos planes? ¿Es probable?

	¿Ha hecho algún preparativo? (p. ej., comenzado a reunir píldoras, escrito una nota de suicidio).







Pueden ser problemáticas las apreciaciones de las expresiones del DAM que no son manifiestas o explicitas. El médico debe realizar preguntas abiertas y no emitir juicios durante la valoración1 (v. «Errores frecuentes»).





     Determinación


Para mejorar la valoración, los investigadores han elaborado escalas para el DAM, que incluyen el Desire for Death Rating Scale (DDRS) 4 y el Schedule of Attitudes toward Hastened Death (SAHD)12. and 13.. La Hopelessness Scale14 y la Demoralization Scale15, que han sido validadas en la enfermedad avanzada, pueden proporcionar una mejor comprensión de las creencias y los sentimientos de los pacientes acerca de su futuro. Las medidas de inclinación suicida que son apropiadas para las poblaciones de cuidados paliativos incluyen la Beck Scale for Suicidal Ideation16 y la Modified Scale for Suicidal Ideation17, que valoran la duración y frecuencia de la ideación, la sensación de control sobre la realización de un intento, los factores disuasorios y la cantidad de preparación real. El empleo de medidas estandarizadas dentro de una relación de confianza entre el paciente y el profesional sanitario puede ayudar a identificar las necesidades de los pacientes y efectuar a la medida las intervenciones apropiadas.







     INTERVENCIONES


Aunque se dispone de sugerencias prácticas para manejar las expresiones del DAM, pocos han validado su utilidad1. Las recomendaciones de tipo general han incluido la obtención de una consulta psiquiátrica para las personas que parezcan estar en riesgo de suicidio1. De hecho, la toma de decisiones debe ser específica y guiada por una valoración minuciosa. Si se pueden tratar los síntomas clínicos físicos de base como el dolor intenso, se debe aplicar entonces intervenciones farmacológicas como los analgésicos o antidepresivos. Las voluntades anticipadas de los cuidados pueden facilitar la discusión sobre los aspectos relacionados con el final de la vida y las preocupaciones entre los pacientes y sus familias1.


También se deben implementar las intervenciones psicosociales para tratar los factores modificables relacionadas con el DAM. Por ejemplo, si los pacientes sienten que constituyen una carga a los cuidadores, podría ser de utilidad facilitar una comunicación sobre sus relaciones1. Aunque la tristeza y el duelo por las pérdidas y los desafíos pueden ser normalizados, puede aplicarse una reestructuración cognitiva para tratar las creencias distorsionadas no realistas que puedan contribuir a la desesperanza o desmoralización18. and 19.. Los investigadores han llevado a cabo investigaciones empíricas de intervenciones psicosociales que se ocupan de los correlatos clínicos del DAM, incluidas las intervenciones relativas a un refuerzo del sentido del significado20. and 21. y la dignidad22. and 23. del paciente, así como las preocupaciones espirituales y existenciales.





     DIRECTRICES DE PRÁCTICA PROPUESTAS


Se han propuesto recomendaciones y directrices para el manejo del DAM en los cuidados paliativos1. La evaluación de la ideación suicida puede evitarse o ser obstaculizada por el temor a disminuir la esperanza del paciente, causando discusiones emocionales, o las repercusiones legales de tener conocimiento de las inclinaciones suicidas de los pacientes2. Las directrices sugieren un abordaje en dos fases: la fase I implica la valoración y exploración de la expresión del DAM para alentar a una mejor comprensión de los factores subyacentes, y la fase II utiliza una información de fondo más general para aplicar las intervenciones iniciales (tabla 11-2). Se propone que estas recomendaciones sean flexibles y deben darse con el tiempo y dentro de una relación de confianza. Una respuesta terapéutica al DAM incluye empatía, escucha activa, tratamiento de las expectativas realistas, permiso para discutir la angustia psicológica y, en caso apropiado, remisión a un profesional de la salud mental.

     

[image: B9788480860260000113/fx8.jpg is missing] Errores frecuentes




  


• Suponer que el deseo de acelerar la muerte (DAM) es permanente y no tratable.


• Fracaso en la valoración en ausencia de expresiones manifiestas de DAM.


• Temor de que la valoración del DAM instigue una ideación o conducta suicidas.


• Minimizar el papel de las características de la personalidad del paciente.










     



     

[image: B9788480860260000113/fx3 is missing] TABLA 11-2 Recomendaciones para el manejo del deseo de acelerar la muerte
Adaptada de Hudson PL, Schofield P, Kelly B y cols. Responding to desire to die statements from patients with advanced disease. Recommendations for health professionals. Palliat Med 2006;20;703-710; y National Health y National Health and Medical Research Council Australia. Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial Care of Adults with Cancer. Sydney: National Breast Cancer Centre; 2003.

	ESTAR ALERTA A LAS PROPIAS RESPUESTAS

	Estar abierto.

	Ser consciente de cómo su respuesta puede influir sobre la comunicación.

	Monitorizar su actitud y las respuestas.

	Demostrar consideración por el paciente.

	Buscar supervisión.

	ESTAR ABIERTO A LAS PREOCUPACIONES ESCUCHADAS

	Preguntar con delicadeza sobre preocupaciones emocionales.

	Estar alerta a los signos verbales y no verbales de angustia.

	Alentar a expresar los sentimientos.

	Escuchar activamente sin interrumpir.

	Reconocer el deseo de muerte utilizando las propias palabras del paciente o un lenguaje similar al suyo.

	Permitir el silencio y las lágrimas.

	Expresar empatía de modo verbal y no verbal.

	Reconocer las diferencias individuales en las respuestas de los pacientes a la enfermedad.

	VALORAR LOS FACTORES CONTRIBUYENTES POTENCIALES

	Ausencia de apoyo social.

	Sentimientos de carga.

	Conflicto familiar.

	Necesidad de asistencia adicional.

	Depresión.

	Ansiedad.

	Preocupaciones existenciales.

	Pérdida de significado o de dignidad.

	Disfunción cognitiva.

	Síntomas físicos, incluido el dolor intenso.

	RESPONDER A ASPECTOS ESPECÍFICOS

	Reconocer los temores y preocupaciones del paciente o de la familia.

	Considerar los factores contribuyentes modificables.

	Recomendar intervenciones.

	Elaborar un plan para tratar los aspectos más complicados.

	CONCLUIR LA DISCUSIÓN

	Resumir y revisar los puntos importantes.

	Aclarar las percepciones del paciente.

	Proporcionar la oportunidad para preguntas.

	Ofrecer asistencia con facilitación de la discusión con otros.

	Proporcionar las remisiones apropiadas.

	DESPUÉS DE LA DISCUSIÓN

	Documentar la discusión en la historia médica.

	Comunicarse con los otros miembros del equipo de tratamiento.










     DESAFÍOS Y OPORTUNIDADES DE INVESTIGACIÓN


Hay un esfuerzo continuado para determinar los planteamientos más éticos con el fin de equilibrar el deseo de un paciente de terminar de sufrir con el compromiso del médico para aliviar el sufrimiento. Tal como se ha observado anteriormente, la legalización del suicidio asistido por un médico ha sido abordado por el Tribunal Supremo de EE.UU., y el debate continúa. La cobertura por los medios de comunicación de alto perfil de casos individuales de apoyo vital (p. ej., Terri Schiavo) ilustra cómo este tema continúa estando cargado emocionalmente y siendo foco de cuestiones éticas.


Hay numerosas limitaciones metodológicas específicas a la investigación del DAM. Primera, el propio deseo de morir puede ser dinámico y fugaz, pero el conocimiento del fenómeno es limitado; los estudios longitudinales que implican múltiples valoraciones pueden ser agotadores en los pacientes moribundos y, con frecuencia, son difíciles de llevar a cabo. Son pocos los estudios que han valorado a los pacientes que de modo explícito expresaron DAM; la mayoría se han basado en la consideración de los pacientes de la posibilidad de experimentar un DAM en el futuro o en los informes de la familia y de los clínicos1. Dado que con frecuencia las valoraciones de los familiares se llevan a cabo después de la muerte, los informes del DAM pueden verse influidos por el duelo y por el efecto general del tiempo sobre el recuerdo. Otras limitaciones1 incluyen el hecho de que los estudios, por lo general, no definen explícitamente los factores asociados con el deseo de morir y la homogeneidad de las poblaciones en estudio, con la mayoría de ellas referidas a pacientes norteamericanos con cáncer.


Las oportunidades para la investigación futura incluyen la investigación de otros posibles predictores del DAM, como las variables demográficas y culturales, los factores de la personalidad, el apoyo social, el deterioro cognitivo, la necesidad de sensación de control, y las preocupaciones espirituales1. Las evaluaciones longitudinales son importantes para determinar el modo en que el DAM puede fluctuar en el tiempo y para identificar mejor a los pacientes con alto riesgo de DAM. Por último, es crítico elaborar intervenciones para prevenir y tratar el DAM con el fin de aliviar el sufrimiento al final de la vida.






     

      BIBLIOGRAFÍA


      

       1.  PL Hudson,  LJ Kristjanson,  M Ashby, et al.,  Desire for hastened death in patients with advanced disease and the evidence base of clinical guidelines: A systematic review,   Palliat Med  20  (2006) 693–701.


       2.  PL Hudson,  P Schofield,  B Kelly, et al.,  Responding to desire to die statements from patients with advanced disease: Recommendations for health professionals,   Palliat Med  20  (2006) 703–710.


       3.  H Pessin,  M Potash,  W Breitbart,  Diagnosis, assessment, and treatment of depression in palliative care,   In:  (Editor:  M Lloyd-Williams)  Psychosocial Issues in Palliative Care  (2003) Oxford University Press, Oxford, pp.  81–103.


       4.  HM Chochinov,  KG Wilson,  M Enns, et al.,  Desire for death in the terminally ill,   Am J Psychiatry  152  (1995) 1185–1191.


       5.  W Breitbart,  B Rosenfeld,  H Pessin, et al.,  Depression, hopelessness, and desire for hastened death in terminally ill patients with cancer,   JAMA  284  (2000) 2907–2911.


       6.  S Okie,  Physician-assisted suicide: Oregon and beyond,   N Engl J Med  352  (2005) 1627–1630.


       7.  B Rosenfeld,  S Krivo,  W Breitbart,  HM Chochinov,  Suicide, assisted suicide, and euthanasia in the terminally ill,   In:  (Editors:  HM Chochinov,  W Breitbart)  Handbook of Psychiatry in Palliative Medicine  (2000) Oxford University Press, New York, pp.  51–62.


       8.  HM Chochinov,  KG Wilson,  M Enns,  S Lander,  Depression, hopelessness, and suicidal ideation in the terminally ill,   Psychosomatics  39  (1998) 366–370.


       9.  W Breitbart,  C Gibson,  J Abbey,  N Iannarone,  Suicide in palliative care,   In:  (Editors:  E Bruera,  IJ Higginson,  C Ripamonti, et al.)  Textbook of Palliative Medicine  (2006) Hodder Arnold, London.


       10.  CS McClain,  B Rosenfeld,  W Breitbart,  Effect of spiritual well-being on end-of-life despair in terminally-ill cancer patients,   Lancet  361  (2003) 1603–1607.


       11.  L Ganzini,  HD Nelson,  MA Lee, et al.,  Oregon physicians’ attitudes about and experiences with end-of-life care since passage of the Oregon Death with Dignity Act,   JAMA  285  (2001) 2363–2369.


       12.  B Rosenfeld,  W Breitbart,  M Galietta, et al.,  The schedule of attitudes toward hastened death: Measuring desire for death in terminally ill cancer patients,   Cancer  88  (2000) 2868–2875.


       13.  B Rosenfeld,  W Breitbart,  K Stein, et al.,  Measuring desire for death among patients with HIV/AIDS: The schedule of attitudes toward hastened death,   Am J Psychiatry  156  (1999) 94–100.


       14.  JG Abbey,  B Rosenfeld,  H Pessin,  W Breitbart,  Hopelessness at the end of life: The utility of the hopelessness scale with terminally ill cancer patients,   Br J Health Psychol  11  (Pt 2)  (2006) 173–183.


       15.  DW Kissane,  S Wein,  A Love, et al.,  The Demoralization Scale: A report of its development and preliminary validation,   J Palliat Care  20  (2004) 269–276.


       16.  AT Beck,  RA Steer,  Manual for Beck Scale for Suicidal Ideation.    (1991) Pennsylvania Corporation, New York .


       17.  IW Miller,  WH Norman,  SB Bishop,  MG Dow,  The Modified Scale for Suicidal Ideation: Reliability and validity,   J Consult Clin Psychol  54  (1986) 724–725.


       18.  DW Kissane,  DM Clarke,  AF Street,  Demoralization syndrome: A relevant psychiatric diagnosis for palliative care,   J Palliat Care  17  (2001) 12–21.


       19.  JL Griffith,  L Gaby,  Brief psychotherapy at the bedside: Countering demoralization from medical illness,   Psychosomatics  46  (2005) 109–116.


       20.  W Breitbart,  Reframing hope: Meaning-centered care for patients near the end of life,  Interview by Karen S. Heller  J Palliat Med  6  (2003) 979–988.


       21.  W Breitbart,  C Gibson,  SR Poppito,  A Berg,  Psychotherapeutic interventions at the end of life: A focus on meaning and spirituality,   Can J Psychiatry  49  (2004) 366–372.


       22.  HM Chochinov,  Dignity-conserving care—A new model for palliative care: Helping the patient feel valued,   JAMA  287  (2002) 2253–2260.


       23.  HM Chochinov,  T Hack,  T Hassard, et al.,  Dignity therapy: A novel psychotherapeutic intervention for patients near the end of life,   J Clin Oncol  23  (2005) 5520–5525.


      


     


     

      LECTURAS RECOMENDADAS


      

         W Breitbart,  B Rosenfeld,  H Pessin, et al.,  Depression, hopelessness, and desire for hastened death in terminally ill patients with cancer,   JAMA  284  (2000) 2907–2911.


         HM Chochinov,  KG Wilson,  M Enns, et al.,  Desire for death in the terminally ill,   Am J Psychiatry  152  (1995) 1185–1191.


         PL Hudson,  P Schofield,  B Kelly, et al.,  Responding to desire to die statements from patients with advanced disease: Recommendations for health professionals,   Palliat Med  20  (2006) 703–710.


         BL Mishara,  Synthesis of research and evidence on factors affecting the desire of terminally ill or seriously chronically ill persons to hasten death,   Omega  39  (1)  (1999) 1–70.


         B Rosenfeld,  S Krivo,  W Breitbart,  HM Chochinov,  Suicide, assisted suicide, and euthanasia in the terminally ill,   In:  (Editors: HM  Chochinov, W  Breitbart)  Handbook of Psychiatry in Palliative Medicine  (2000) Oxford University Press, New York.


      


     


		


  

		

     

       

     


       

		  CAPÍTULO 12. Angustia espiritual
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PUNTOS CLAVE




  


• La espiritualidad difiere de la religión; las definiciones son complejas.


• La angustia espiritual es evidente en la mayoría de las personas moribundas, pero con frecuencia está entrelazada con la angustia psicosocial.


• Los cuidados espirituales forman parte de los cuidados paliativos holísticos. Por lo general, es papel del capellán ofrecer cuidados espirituales, pero es preciso que la mayoría de los miembros del equipo sean capaces de reconocer la angustia espiritual.


• El significado de la enfermedad es importante para el paciente y la familia.


• Las reacciones a una enfermedad potencialmente mortal se ven afectadas por el sistema de creencias del paciente y de la familia. Es preciso que los cuidadores profesionales sean conscientes de sus propias creencias porque pueden afectar a la prestación de sus cuidados.










     


Los cuidados espirituales forman una parte importante del planteamiento holístico ofrecido a los pacientes y las familias en los cuidados paliativos, pero ¿qué lo distingue de otros aspectos de los cuidados? El modo en que nuestros antepasados abordaban las pérdidas y el sufrimiento proporcionó modelos, pero estos modelos con frecuencia se perdieron o rehusaron, sobre todo en Europa, después de las guerras mundiales del siglo xx. Las sociedades tradicionales se hallaban preocupadas con el pasado, pero las sociedades modernas parecen obsesionadas con el futuro y no reflexionan sobre la pérdida1. Durante siglos, las comunidades de todo el mundo utilizaron rituales, oraciones y la meditación con el fin de reunir a las personas para reconfortarse y fortalecerse en tiempos traumáticos, de crisis, pérdida y sufrimiento2. Se produjeron reuniones para conmemorar a los muertos, heridos y afligidos después de los ataques sobre el World Trade Center y el Pentágono en 2001, y en Reino Unido se reunió gente para ayudar y apoyar después de las bombas en Londres en 2005. Ante tanto sufrimiento, la impotencia se ve en cierta medida contrarrestada por el sentimiento de estar conectado con otras personas y compartir la experiencia. El sufrimiento puede abarcar sentimientos de injusticia, incomprensión y la sensación de estar equivocado, que son inevitablemente aspectos espirituales y se expresan comúnmente en los cuidados paliativos.


Las creencias espirituales constituyen un área de investigación descuidada, no sólo en los cuidados paliativos, sino también en la psicoterapia; sin embargo, las personas que buscan ayuda para sus problemas emocionales y sus relaciones interpersonales sufren con frecuencia de angustia espiritual. A medida que las personas afrontan el final de sus vidas, con frecuencia con temor y ansiedad, revisan sus vidas, contemplan sus relaciones íntimas, examinan sus valores y creencias, e intentan dar sentido a su situación atribuyendo significado a su sufrimiento. El planteamiento de los cuidados paliativos es ocuparse de todas las áreas del dolor: físico, social, emocional, psicológico y espiritual. Sin embargo, a diferencia de otras áreas, la espiritualidad no ha tenido una definición, una práctica o una política estándares4. Esta situación se espera que cambie en Reino Unido con la aplicación de las directrices elaboradas por el National Institute of Clinical Excellence en 2004, tituladas Improving Supportive Care for Adults with Cancer.



     DEFINICIÓN DE LA ESPIRITUALIDAD Y DE LA ANGUSTIA ESPIRITUAL


La espiritualidad tiene muchas interpretaciones. Dar sentido a la existencia humana es una preocupación central que es común a todas las personas, tanto si tienen fe religiosa como si no5. La espiritualidad abarca las creencias y actitudes de un individuo en relación con Dios o algún poder superior. Simplemente, se considera que el espíritu es la esencia de la persona, pero dentro del contexto de la vida que se ha vivido. La espiritualidad se expresa de muchos modos. Algunas expresiones son fáciles de articular, otras son difíciles. La música, la literatura y el arte pueden proporcionar resonancia espiritual. Estas expresiones implican conectar con personas, lugares y acontecimientos, de modo que la memoria es importante. Es común que los individuos revisen su vida a medida que se aproximan a la etapa media de la vida. Al hacerlo, se puede estimular una gran creatividad, ya que las personas se expresan a sí mismas. Muchos compositores y artistas han producido un trabajo muy significativo en la etapa media de sus vidas6. La religión permite que las personas expresen su espiritualidad por medio de prácticas y rituales organizados pero también en edificios, artefactos y música de tipo religioso. El dominio espiritual en el siglo xxi se asemeja a un diamante que tiene muchas caras: su aspecto depende de la posición del observador7.



     Religión y espiritualidad


El desarrollo de los cuidados paliativos ha visto la separación de la religión y la espiritualidad. La mayoría de las primeras residencias para enfermos terminales en Europa fue construida por comunidades cristianas. Los pioneros, como Dame Cicely Saunders y otros cristianos devotos, utilizaron sus creencias, conocimiento y habilidades para expresar amor y humanidad y aliviar el sufrimiento de las personas moribundas. Fue una respuesta creativa basada en la espiritualidad personal y colectiva. La enfermería como profesión tiene fuertes raíces en los ideales cristianos, sobre todo desde los tempranos iniciadores como Florence Nightingale. El trabajo social en Reino Unido se vio influido por mujeres cuáqueras. Más tarde, el trabajo social tanto en Gran Bretaña como en Estados Unidos se vinculó a la psicoterapia freudiana, que mantuvo separados el trabajo de caso y la religión. Las ideas sociológicas sobre las influencias estructurales y de la sociedad sobre los individuos y las familias separaron el trabajo social de las preocupaciones religiosas y espirituales. Más recientemente, ha habido una mayor apreciación de la importancia de la cultura, lo que ha llevado a que la profesión del trabajo social se centre de nuevo en las narrativas que incluyen componentes religiosos y espirituales. Tradicionalmente, los capellanes cristianos han proporcionado la guía espiritual en hospitales y residencias para enfermos terminales, pero la naturaleza multicultural de muchas comunidades y la separación de la religión de los cuidados espirituales están provocando cambios (v. discusión posterior).



     Espiritualidad


En el siglo xxi, la espiritualidad se reconoce como una experiencia más individual, que no se expresa solamente a través de la religión. La religión y la espiritualidad se desarrollan a partir de una mezcla de religiones y creencias del mundo y se ven alentadas por la nueva naturaleza multicultural de las familias y comunidades2. Los cuidados paliativos reflejan estos cambios, pero las estructuras y servicios dentro de las residencias para enfermos terminales, los hospitales y las residencias para personas mayores que ofrecen cuidados del final de la vida no siempre los apoyan. La preocupación es que los cuidados paliativos se volverán demasiado prescriptivos en respuesta a una necesidad compleja interpretada de modo unidimensional4. Es preciso que los clínicos mantengan el concepto del diamante.


La angustia espiritual no siempre es fácil de diferenciar del dolor emocional, social o psicológico. Para ayudar a las personas, los médicos deben reconocer que hay una mezcla de angustia en la mayoría de los individuos y de las familias7. Cuando las personas están trastornadas por cualquier problema personal, hay siempre un cuestionamiento del significado y punto de la experiencia tal como se percibe. Las definiciones de la angustia espiritual engloban la idea de que la vida puede dejar de tener sentido y que ello puede llevar a una menor capacidad para solucionar los problemas. Dado que la desestructuración de las relaciones importantes, o una amenaza para ellas, desafían a la identidad individual, el sufrimiento causado por la pérdida y el dolor contiene siempre un elemento de angustia espiritual. Las preguntas de los afligidos acerca de la localización del cuerpo muerto y el espíritu tienen múltiples niveles.


Tal como lo expresó Viktor Frankel8: «El sentido de la vida difiere de hombre a hombre, de día en día y de hora en hora. Lo que importa, por tanto, no es el sentido de la vida en general, sino más bien el sentido específico de la vida de una persona en un momento dado» (v. «Caso práctico: Angustia espiritual y relato personal»).
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     Angustia espiritual y relato personal


John, de 86 años de edad, fue ingresado en la residencia para enfermos terminales muriéndose de cáncer de pulmón. Se hallaba muy angustiado a causa de la respiración. A los pocos días, pareció más calmado y dijo a las enfermeras que se sentía más seguro. Más adelante, en esa misma semana, las enfermeras del turno de noche informaron de que John había tenido pesadillas nocturnas en las que pedía a gritos que le salvaran. El personal de la residencia sabía poco de John y de su vida excepto que era viudo y que sus dos hijos lo visitaban con regularidad. Se animó a John a que hablara, pero las noches le resultaban muy difíciles y pidió pastillas para dormir. Sin embargo, las pesadillas volvían cuando apenas dormitaba, y John se mostró de acuerdo en ver a un consejero.


John habló de la guerra. Había sido marinero y fue uno de los únicos 20 hombres que se salvaron cuando su barco fue torpedeado y hundido. Durante horas, eso parecía, se había agarrado a un bote salvavidas volcado, sus amigos gritando para que les salvaran del agua, sólo para verles ahogarse poco después. Se sintió culpable por haberse salvado porque él era soltero y ellos tenían familias. Su dificultad respiratoria reflejaba la experiencia de los hombres en el agua. John había aprendido a no hablar de sus experiencias durante la guerra. Se casó y tuvo su propia familia, pero describía sentirse disminuido, siempre más bien triste. La temprana muerte de su mujer fue aceptada por John como un castigo, y mantenía una fuerte creencia de que cuando él muriera se reuniría con sus viejos amigos, que lo acusarían de no haberlos salvado.


Durante toda su vida adulta, había luchado para trabajar duro, para hacer algo de sí mismo, y el consejero le ayudó a ver que esto había sido un tributo constructivo a la memoria de sus amigos. Comentaron sus creencias relativas al premio y al castigo, de dónde venían, y por qué tenían tanta influencia en su vida. Aunque el relato de John se hallaba limitado por su afección, estaba claro que se sentía escuchado. Decidió contar a sus hijos lo que pasó y les pidió que permanecieran con él cuando murió unos días después.







     



Cada vez es mayor el conocimiento de que las familias y los cuidadores pueden verse negativamente afectados, tanto emocional como físicamente, por los cuidados9. El curso de la enfermedad de un paciente depende de la implicación de los cuidadores familiares y del modo en que el estrés de la prestación de los cuidados y los efectos de ver la enfermedad y el sufrimiento progresivos afectan a los cuidadores. Gran parte de la angustia de un cuidador puede ser de naturaleza espiritual.









     ANGUSTIA ESPIRITUAL Y SISTEMAS DE CREENCIAS


Las ideas sobre la familia como sistema compuesto de partes interactivas comenzaron a aparecer hace unos 50 años en Norteamérica. Los conceptos se centraron en los patrones de interacciones y solución de los problemas. La noción de que la enfermedad de una persona afecta directamente a otros miembros de su familia se volvió aceptable a los médicos que estaban examinando temas comunes en las familias. Las ideas sobre los modos en que las familias controlan las interacciones y la conducta se centraron en el concepto de las creencias familiares. La terapia familiar ha reconocido que las familias se adaptan y cambian a medida que se mueven a través de estadios del ciclo de la vida familiar en áreas distintas pero interconectadas: social, cultural, espiritual, familiar y personal11. Los puntos de transición del ciclo de la vida son períodos en los que los individuos y las familias pueden ser vulnerables al estrés, y una enfermedad terminal en este momento sitúa el sistema familiar bajo una gran tensión. Hay también momentos en el ciclo de la vida, como la edad avanzada, en los que las preocupaciones sobre la muerte y el morirse son más prominentes. En general, no existe la afrenta y angustia espiritual que pueden acompañar a la enfermedad seria de una persona joven.


Las creencias son una mezcla del pasado y del presente, no sólo ideas de enseñanzas religiosas. Son una amalgama de mitos, acontecimientos pasados y enseñanzas morales; están construidas en el tiempo y actúan como filtro a través del que se ve el mundo (es decir, el individuo, la familia y la organización). Las creencias llevan a conductas y acciones. Son parte del proyecto de la familia para comprender el mundo. En ocasiones, los individuos y las familias se aferran a creencias que son constrictivas y previenen el ajuste o el diálogo constructivo. Por ejemplo, un hombre al que se ha diagnosticado cáncer intestinal que parece ser adecuado para el tratamiento podría rechazarlo alegando que su padre murió agónicamente de cáncer intestinal 20 años antes después de haber sido sometido a quimioterapia. De modo similar, algunas personas han mantenido fuertes creencias culturales y religiosas sobre ciertos tipos de cáncer que empeoran la angustia. La vergüenza y la culpa pueden contribuir a secretos y retirada.


Los estudios de las interacciones entre la enfermedad, el paciente, la familia y las creencias de los profesionales sanitarios3 sugieren que el sufrimiento se relaciona con la interacción entre las creencias de los profesionales y de la familia12. El segundo caso práctico demuestra las conexiones entre las creencias del paciente y del personal sanitario (v. «Caso práctico: Trabajo con el sistema de creencias del paciente»).
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     Trabajo con el sistema de creencias del paciente


Jean era una mujer de 60 años de edad que tenía mieloma. Andar le resultaba difícil y se sentía desgraciada. Su médico le remitió a una residencia de día para enfermos terminales. En esta residencia no era popular entre los otros pacientes y las enfermeras porque los criticaba y era verbalmente hiriente. Una enfermera se sintió más compasiva hacia ella y, con su permiso, la remitió a la trabajadora social. Al principio, la irritación de Jean hacía difícil desarrollar una relación de trabajo. Este hecho fue reconocido junto con su intensa soledad. Jean era hija única y creía que su concepción había sido un error. Se había sentido indeseada hasta que conoció a su marido. Tenían una hija, Deborah. Jean relató un matrimonio feliz que había terminado hacía 10 años cuando su marido sufrió un colapso y falleció en el trabajo. Jean se sintió desesperada durante años. Se retiró y también dejó de ir a la iglesia. Sin embargo, una reunión casual con una antigua amiga del colegio la llevó a unirse a un grupo informal de excursión de mujeres solteras. Jean volvió a vivir de nuevo. Había disfrutado siempre de viajar al extranjero y fue muchas veces con el grupo hasta que enfermó. Sus amigas intentaron mantenerse en contacto, pero Jean estaba celosa de ellas, y Deborah se mudó. Jean sintió que de nuevo no era querida y reconocía que su conducta en la residencia de día alejaba a la gente. Gran parte del material en las sesiones de Jean con la trabajadora social se refería a su propio valor y a su creencia de que todo lo que era bueno en su vida Dios se lo quitaba. Sin embargo, las cosas comenzaron a cambiar: permitió que la enfermera la bañase una vez a la semana. Los cuidados primarios inherentes a esta tarea –tocar, acariciar con el agua y luego secar delicadamente— hacían llorar a Jean. La enfermera se preocupó en comprar el jabón y el champú favoritos de Jean. Jean lo consideraba parte de sus cuidados espirituales, y el baño era el momento culminante de la semana. El lazo de unión entre Jean y la enfermera era muy especial. La generación de confianza tuvo un efecto directo sobre la angustia de Jean, y se volvió menos hostil.


Más adelante, Jean se mostró de acuerdo en ir a Lourdes con la iglesia católica local. Tenía grandes aprensiones y estaba segura de que su habitación sería la más pequeña y de que los cuidadores no se tomarían molestias con su «actitud». Volvió una semana más tarde y relató una experiencia de las que cambian la vida de una persona. Se había sentido parte de algo, conectada a otros y su sufrimiento, y creía que se uniría a su marido en la muerte. Una semana más tarde, Jean tuvo un accidente cerebrovascular y murió. Parte del personal de la residencia asistieron a su funeral. Reconocían que habían creído que Jean era una de las personas más difíciles de ayudar y que era su irritación y la falta de gratitud lo que hacía que no quisieran comprometerse con ella. Reflexionaron sobre sus propias razones para trabajar en la residencia y el valor de los cuidados primarios que aportaban, reconociendo su importancia en muchos niveles. La esencia de los cuidados paliativos holísticos es comunicarse con otra persona muy necesitada. El equipo había ayudado a Jean a encontrar su integridad personal, un sentimiento de significación, y la conexión con otras personas por medio de una exploración y la comprensión de su sistema de creencias y mediante unos buenos cuidados de enfermería.







     





     INTERVENCIONES


En los dos estudios de casos presentados en este capítulo, los pacientes desarrollaron una relación de confianza con los médicos que fueron fiables, escucharon, mostraron preocupación, tuvieron compasión, expresaron empatía y fueron receptivos y no críticos. Fue preciso también que los profesionales se sintieran competentes. Los pacientes se manifestaron ansiosos, indefensos, sin esperanza y aterrorizados ante la muerte. Uno se mostró celoso e irritado. Afrontados con tal sufrimiento humano, es preciso que las personas que ayudan sean capaces de permanecer con dolor emocional para actuar como un receptor seguro de sentimientos poderosos. Para hacerlo, necesitan de sus propios sistemas de apoyo personal y profesional, que pueden incluir sistemas de fe así como de autorreflexión y monitorización. El ambiente de las residencias para enfermos terminales proporciona un marco curativo que incluye la supervisión de los médicos.


Los capellanes utilizan la oración y las prácticas religiosas en algunos casos. ¿Deberían otros profesionales que son practicantes cristianos, judíos, musulmanes, hindúes y demás desvelar sus propias lealtades de fe? ¿Deben los consejeros, doctores, enfermeras o trabajadores sociales orar con sus pacientes o clientes? ¿Ayudaría a la relación si el paciente la pidiera? ¿Haría que los profesionales se sintieran menos indefensos?


Está comenzando a producirse el debate sobre el sistema de creencias de los profesionales. Tradicionalmente, la psicoterapia y los practicantes de trabajos sociales mantenían la necesidad de minimizar la autorrevelación. Sin embargo, algunos terapeutas familiares cuestionan este enfoque y se preguntan hasta qué punto las creencias espirituales y religiosas afectan a su trabajo. Es en parte una respuesta al reconocimiento creciente de la angustia espiritual y a la necesidad de alentar la elasticidad. Ésta (la capacidad de recuperación) es un proceso transaccional clave que capacita a los individuos y familias a manejar un cambio crítico y ofrece una defensa contra el hundimiento y la ruptura total. Es también sobre la esperanza, que ha sido ligada tradicionalmente a la religión. ¿Debilitaría el modelo tradicional del capellán la oración por otros profesionales? (cuadro 12-1).
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• ¿Seguirán siendo los capellanes las personas más importantes en los cuidados espirituales, o surgirá otra profesión como figura principal de los cuidados espirituales? ¿Cómo será su formación?


• ¿Habrá un intento más riguroso para definir la espiritualidad y fijar unos estándares de calidad?


• Si no hacemos esto, ¿significa que los estándares permanecerán bajos porque los cuidados espirituales continúan careciendo de escrutinio?


• ¿Cómo se valora la angustia espiritual?, y ¿deben ser capaces todos los profesionales de los cuidados paliativos de realizar estas valoraciones?


• ¿Qué capacidades se precisarán?


• ¿De dónde procederán los fondos para la investigación en este campo?










La diferencia esencial entre una escucha de apoyo, con empleo de dotes de escucha avanzadas, y las intervenciones psicoterapéuticas con los pacientes o las familias es la capacidad para hacer vínculos y conexiones seguras. Antes, se sugería que las creencias podían ser restrictivas. Si éstas son desafiadas de modo seguro, un individuo o la familia pueden efectuar un cambio. Puede accederse a la importancia del significado de la enfermedad con preguntas abiertas como «¿qué piensa de su enfermedad?».


Las terapias que utilizan las revisiones de la vida13, la reminiscencia y la escritura creativa pueden ayudar a los pacientes a explorar creencias, relatar la historia de la enfermedad y examinar el desarrollo de la individualidad. Los relatos de las personas moribundas revelan los beneficios terapéuticos de escribir para dar sentido a la enfermedad y proporcionan a los autores el sentido de finalidad al compartir su historia14. Los proyectos artísticos logran el mismo fin15.





     INVESTIGACIÓN Y ESPIRITUALIDAD


No ha habido mucha investigación en cuidados paliativos en relación con la naturaleza de la espiritualidad y las intervenciones que podrían reducir la angustia psicosocial y espiritual. La literatura psicoterápica es anecdótica y con frecuencia está descartada por los colegas médicos. Puede haber tensión entre los gestores y médicos en algunas unidades de cuidados paliativos y residencias de enfermos terminales por el temor a que las herramientas de valoración y la acción prescrita puedan ser limitantes. No obstante, es vital comprender qué ayuda, cuándo y para quién (cuadro 12-2). Los capellanes, trabajadores sociales y consejeros pueden encontrar frustrante trabajar con un modelo médico, pero han de reconocer y valorar el rigor y la disciplina de la medicina basada en la evidencia. Estos grupos profesionales carecen de poder en sus lugares de trabajo, pero también en las fundaciones de investigación médica; una vía hacia delante es la colaboración entre las disciplinas y la educación e investigación interdisciplinaria. Este aspecto no debe dejarse sólo a los académicos, sino que los médicos han de estar implicados. Artículos recientes demuestran un creciente interés en la angustia espiritual y en la calidad de los cuidados16. and 17.. El uso de una herramienta de valoración espiritual18 y la disponibilidad de texto on-line permite a los lectores aprender los modos de emplear la herramienta.
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• Se requiere investigación para explorar la naturaleza de la angustia espiritual en los pacientes y sus cuidadores. ¿Cuál es la diferencia entre la angustia psicosocial y la espiritual?


• Se requiere investigar más para comprender qué intervenciones específicas son eficaces con el fin de reducir la angustia espiritual y psicosocial.


• Es preciso que la investigación considere también los momentos de las intervenciones y defina las capacidades requeridas para valorar y luego prestar las intervenciones.


• ¿Cómo pueden los clínicos desarrollar unas capacidades que son bastante complejas y que no sólo significan marcar una serie de casillas que muestren que los médicos son espiritualmente conscientes?


• ¿Cómo se puede alentar a los profesionales de los cuidados paliativos a generar una comprensión sobre sus propias preocupaciones espirituales y sistemas de creencias?


• La educación interdisciplinaria a nivel de posgrado podría estimular la investigación sobre la angustia espiritual y las respuestas de atención. Se podría enseñar el tema de la angustia espiritual con una mayor extensión.










Hay una conexión entre la espiritualidad de un paciente y la elección del tratamiento19. El empleo de la pregunta «¿está en paz?» por los clínicos comienza un diálogo sobre el bienestar espiritual y emocional. Hay datos empíricos relativos a los aspectos espirituales de la experiencia de morirse y a las intervenciones para aliviar el sufrimiento existencial20. Los cuidados paliativos han de continuar generando respuestas a la angustia espiritual que sean individuales y compasivas. Esto implica el desarrollo de bases de conocimien-to y capacidad para todas las disciplinas con el fin de reconocer, valorar y satisfacer las necesidades espirituales y psicosociales de los pacientes moribundos. La investigación cualitativa en profundidad con 25 personas moribundas en el St. Christopher's Hospice de Londres puso de manifiesto unos conocimientos de las vidas de los pacientes y los modos en que utilizaban diversos medios para explorar su preocupación por su próxima muerte usando el lenguaje del espíritu, los símbolos y las metáforas15.





     CONCLUSIONES


La angustia espiritual es una parte importante del sufrimiento de la mayoría de las personas moribundas. Es complejo definir la espiritualidad, pero tiene que ver con la esencia de las personas, con su espíritu. Son importantes el significado, la cualidad conectiva y la identidad e integridad personales. Cuando las personas moribundas se aproximan a la muerte, sus preocupaciones espirituales se centran en el significado y en las creencias. El desarrollo de técnicas e intervenciones que alivian la angustia se basan en la valoración. Debe incluir ésta una exploración de los sistemas de creencias del paciente y los de la familia o cuidadores. Los profesionales han de ser conscientes de sus propios sistemas de creencias y del modo en que afectan a los cuidados que proporcionan. La investigación en este campo es escasa, pero cada vez se dispone de más datos que señalan que los cuidados paliativos están comenzando a tener más diálogo con la espiritualidad y a interesarse en ella. Los individuos están desarrollando sus propios sistemas de fe, que con frecuencia son una mezcla de ideas religiosas y reflejan nuestras sociedades multiculturales. Las residencias para enfermos terminales y otras unidades de cuidados paliativos están mostrando una falla entre la religión y la espiritualidad a medida que se apartan, en algunos casos, de sus fundamentos religiosos.
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		  CAPÍTULO 13. Familias angustiadas

Matthew Farrelly


         


  



     
PUNTOS CLAVE




  


• La familia debe ser considerada como algo más que la entidad legal tradicional.


• Los valores de la organización que aporta cuidados influye significativamente en su enfoque hacia el trabajo con las familias angustiadas.


• Los miembros capacitados del equipo pueden ayudar a las familias a hacer frente a sus preocupaciones y temores.


• No siempre se pueden resolver los conflictos familiares y el extrañamiento, pero cuando es posible, la resolución alivia la angustia de la persona y la familia.


• Valorar las necesidades de la familia puede ayudar a dirigir los recursos limitados hacia los que los necesitan, pero pueden no ser apropiadas las valoraciones formales del funcionamiento de la familia.










     


Una enfermedad terminal es potencialmente una de las experiencias más angustiosas a las que habrá de hacer frente una familia, generando cambios en su estructura y textura emocional que pueden amenazar su propia supervivencia. El papel del equipo de cuidados paliativos es reunirse con la familia para proporcionar apoyo con el fin de lograr la adaptación que, de modo inevitable, la enfermedad terminal y la aflicción exigen. Aprovechando la experiencia clínica en cuidados paliativos y sirviéndose de casos clínicos, este capítulo explora retos comunes afrontados por las familias que tratan con una enfermedad terminal. También se considera el modo en que el proceso de valoración ayuda al equipo multidisciplinario de cuidados paliativos a responder a tales desafíos.



     ¿QUIÉN ES LA FAMILIA?


Es importante considerar quién está incluido en la familia. Dependiendo de factores geográficos y culturales, la identificada condición de miembro, las expectativas de papeles, los patrones de conducta y las reglas de expresión emocional pueden variar considerablemente1. La sociedad occidental contemporánea ha visto cambios en las estructuras familiares debido a muchos factores sociales. Entre ellos figuran unos mayores niveles de separación y divorcio, el aumento de las cifras de familias monoparentales, los nuevos matrimonios, las llamadas «familias mixtas» y el incrementado reconocimiento de las relaciones homosexuales. Estos factores nos invitan a observar el concepto de familia a través de una lente más amplia, y a situar al paciente en una red de relaciones que no quedan restringidas por una definición rígida.


La Organización Mundial de la Salud afirma que la familia incluye tanto a los familiares como a las personas significativas según defina el paciente2. Es útil pensar en la «familia social y los cuidadores» de los pacientes así como en su «familia legal». Aunque la calidad de familiar puede tener importantes implicaciones legales en relación con una reclamación sobre el patrimonio de una persona fallecida, existe también una clara base lógica para incluir a otras relaciones importantes e identificar a las personas implicadas en el cuidado del paciente hacia el final de la vida.


Un planteamiento así puede aliviar la angustia porque ayuda al paciente a comunicarse con sus relaciones interesadas más significativas con independencia del estatus legal. La angustia puede guardar relación con las expectativas de los otros de que un familiar en particular deba ser un cuidador de su pariente. Puede darse también el temor relacionado a un juicio negativo del equipo de cuidados paliativos si la persona no es capaz de cumplir su papel3. Cuidar a un familiar que se halla terminalmente enfermo y asimilar el ajuste y la tensión que comporta está reconocido como uno de los principales retos encarados por cualquier familia4. Es esencial explorar los factores que influyen en la disponibilidad de los familiares como cuidadores, antes que asumir que pueden desempeñar este papel. El primer caso práctico ilustra este aspecto (v. «Caso práctico: Presunciones sobre quién proporcionará los cuidados»). Este caso ilustra el agotamiento físico y emocional experimentado por algunos cuidadores y la presión que sienten por parte de la familia para encargarse de un papel particular. Para algunos, la carga de los cuidados puede ser abrumadora. Demuestra también cómo la valoración del paciente y la familia es una tarea compartida porque diferentes miembros del equipo colaboran en la recogida de información en el tiempo.





     VALORACIÓN DE LAS FAMILIAS ANGUSTIADAS


Un discurso dominante argumenta que una valoración formal es valiosa cuando pueden dirigirse los recursos limitados a las familias que se considera que más los necesitan. Esta posición queda reflejada en el trabajo de Kissane y Bloch5. En su investigación y desarrollo del Tratamiento del Duelo de Orientación Familiar (TDOF), utilizaron unas herramientas de valoración formales para elaborar una tipología del funcionamiento familiar. Se identificaron tres dimensiones clave de éste: «cohesión», «conflicto» y «expresividad».
• La cohesión describe la capacidad de la familia para funcionar juntos como un equipo y se considera que es la característica más importante de una familia que funciona bien.


• La capacidad de una familia para resolver conflictos es indicativa de «adaptabilidad» y se la considera también una característica importante.


• La «expresividad», que es crítica, describe la capacidad de una familia para compartir sus opiniones y sentimientos entre los diferentes miembros.







Se utilizaron estas tres dimensiones para establecer una tipología del funcionamiento de la familia que identificó cinco tipos de familia diferentes: familias que se apoyan, familias que resuelven conflictos, familias hostiles, familias enojadas y familias intermedias. Se considera que las dos primeras categorías son unidades que funcionan bien y menos vulnerables que las familias de las categorías hostiles y enojadas, que estos investigadores consideraron que eran disfuncionales y con mayor necesidad de intervención. Las familias intermedias, como sugiere el término, se sitúan en la mitad.


La asociación entre el tipo familiar y el nivel de angustia es la clave5 porque proporciona un medio para identificar a las familias vulnerables, con las que se pueden iniciar intervenciones preventivas (pág. 46). Los principales objetivos del TDOF son «mejorar el funcionamiento familiar y promover el duelo adaptativo» (pág. 47). El modelo sitúa la responsabilidad en el equipo para valorar la competencia de la familia y «tratarla activamente cuando está desorganizada» (pág. 197). Esto cuestiona el alcance del papel del equipo de cuidados paliativos, así como el nivel de recursos que podría requerir tal planteamiento.
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     Presunciones sobre quién proporcionará los cuidados


Mary es una mujer de 78 años de edad ingresada en una residencia para enfermos terminales para control de los síntomas. Es viuda, con seis hijos adultos. Durante los primeros días después del ingreso, cuenta al personal de enfermería que sus dos principales cuidadores son dos vecinas y su hija soltera, Julie, que la visita todos los días después del trabajo. Dos de los hijos viven en el extranjero, y sus otros dos hijos y una hija viven en otras partes del país. La visitan ocasionalmente, cuando los compromisos laborales y familiares lo permiten. A mediados de la segunda semana tras el ingreso, el equipo de cuidados propone una reunión familiar para discutir los cuidados futuros.


Mary se muestra entusiasmada por la reunión familiar y relata que su dolor está mucho mejor controlado y que está deseando volver a casa. Julie cuenta al personal de enfermería que los familiares no se han reunido desde que se hizo el diagnóstico de la enfermedad de la madre y se muestra ansiosa porque se organice la reunión. Sugiere también que se debía invitar a las dos vecinas de la madre a la reunión porque eran quienes habían proporcionado la mayoría de los cuidados a Mary antes de su ingreso en la residencia. A medida que continúa la conversación con la enfermera, Julie rompe a llorar y reconoce que está agotada. Se siente incapaz de contar a su madre que no puede arreglárselas con las presiones de trabajar a tiempo completo y desempeñar a la vez un papel principal en su cuidado futuro. La percepción que tiene es que sus hermanos creen que ella está más disponible para este papel porque no está casada y que debería dejar su trabajo para cuidar a su madre. Julie encuentra que su trabajo es una «distracción» para afrontar la realidad de la inminente muerte de su madre y cree también que le ayudará durante su duelo. Dice que se encuentra cómoda pasando el tiempo con su madre pero que es incapaz de proporcionar el cuidado físico íntimo que su madre requiere en la actualidad.


A lo largo de los siguientes días, integrantes del personal de la residencia telefonean a diversos familiares, pero les es imposible ajustar una cita en la que más de dos de ellos puedan asistir a una reunión con el equipo. Varios familiares dicen que para ellos no es necesario estar presentes en el encuentro familiar porque están satisfechos con que su hermana Julie les ponga al día de las novedades, y que ella es la principal cuidadora de su madre.


En una reunión del equipo, la trabajadora social informa de que Julie le ha pedido que les notifique que no puede continuar siendo la principal cuidadora de su madre. Siente que ésta es una posición en la que la familia la ha colocado sin tener en cuenta las otras responsabilidades que tiene en la vida. Ha pedido ayuda a la trabajadora social para comunicar esta situación a su madre y explicarle que habrá que tomar medidas alternativas para su cuidado.







     


En realidad, la valoración es un proceso mucho más informal que tiene lugar a medida que se comparte con el equipo en el tiempo el despliegue de la historia de la vida familiar. En mi experiencia, muchas familias angustiadas, aunque abiertas a la recepción de apoyo psicosocial, no consienten una valoración formal del funcionamiento familiar o un contrato para terapia familiar. Consiguen conocer al equipo con el tiempo y se muestran felices de recibir ayuda en relación con aspectos particulares relativos a la comunicación, el conflicto y la expresión favorecedora de la emoción para mejorar las relaciones familiares. Sin embargo, no perciben que el equipo de cuidados paliativos sea responsable de «tratarlos activamente». Además, los familiares tienen contacto con el equipo de modo voluntario, y no existe obligación de buscar apoyo o de hacer uso de él en caso de que se ofrezca. El contacto con las familias puede ser a corto o a largo plazo, variando de unos días o semanas a varios meses o más de un año. Una de las controversias actuales en este campo es la extensión del papel del equipo de cuidados paliativos en la provisión de trabajo terapéutico a largo plazo con las familias angustiadas.


El valor del TDOF reside en la identificación de los factores críticos de la cohesión, el conflicto y la expresividad, que aportan un marco útil de trabajo con las familias. Sin embargo, es de utilidad considerar planteamientos alternativos. Los modelos más útiles que he encontrado en el trabajo con los pacientes y familias angustiadas son los de la terapia narrativa6 y el trabajo de la revisión de la vida7 estructurada.



     Terapia narrativa


La terapia narrativa se basa en la opinión de que las personas tienen muchas historias por las que viven sus vidas y relaciones, que ocurren simultáneamente. Las historias sobre individuos y familias vienen determinadas por el modo en que ciertos acontecimientos han sido interrelacionados y por el significado que se les ha atribuido8. Los terapeutas narrativos trabajan con las historias dominantes y las historias alternativas de la vida de un individuo o una familia. Se pueden desenterrar historias alternativas que ponen de manifiesto diferentes conductas o diferentes aspectos de la vida familiar no contados previamente. La historia dominante de una familia como «disfuncional» se puede desafiar explorando otros posibles significados de acciones particulares que no se ajustan a esta «descripción saturada de problemas». La historia alternativa puede entonces influir los cambios sobre el modo en que el individuo o la familia se ven a sí mismos y en cómo podrían elegir actuar en el futuro.





     Trabajo de revisión de la vida


La terapia narrativa informa sobre el trabajo de la revisión de la vida estructurada, que ofrece también la oportunidad de efectuar cambios en las relaciones interpersonales. Tal como lo describe Lester7, «la base para una revisión de la vida estructurada se origina de la comprensión de la psicología del período de la vida, que indica la importancia del crecimiento personal y da una particular atención a la resolución de conflictos y al continuo desarrollo de las estrategias de superación de una persona cuando afronta las crisis de la vida» (pág. 67).
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     Revisión de la vida y reconexión con la familia


John es un hombre de 57 años de edad que fue ingresado en la unidad de la residencia de cuidados paliativos para ser atendido de cáncer esofágico. Al ingreso, relató que era el último miembro superviviente de sus hermanos y que no había tenido contacto con su mujer ni con sus dos hijos durante más de 25 años, desde la ruptura de su matrimonio. Sus únicos amigos eran una pareja casada, Bernard y Elizabeth, y sus dos hijos, que se referían a él como «gran papá John». Había conocido a la familia unos años atrás y le habían cuidado en su apartamento los últimos meses.


En la conversación con la trabajadora social de la residencia, John comenzó a revisar los principales incidentes de su vida. Habló de los pesares de la ruptura de su matrimonio y de la pérdida de contacto con sus hijos, que se produjo en un momento en que bebía mucho. En varias ocasiones, había estado considerando la posibilidad de ponerse en contacto con su mujer y sus hijos de nuevo, pero temía que le rechazaran. Sólo cuando la trabajadora social apuntó que su relación con Bernard y su familia había durado más de 12 años, John comenzó a apreciar su capacidad para mantener satisfactoriamente una relación personal estrecha. Posteriormente, la trabajadora social le preguntó si le gustaría que ella se pusiese en contacto con su familia, explicándole que no había garantía alguna de que pudiera encontrarlos o que quisieran reunirse con él. Después de pasar unos días pensando en ello, John decidió que le gustaría rastrear el paradero de su familia, afirmando que era algo que le gustaría hacer antes de fallecer.


En 2 semanas, la trabajadora social pudo localizar a los hijos de John, quienes se mostraron de acuerdo en reunirse con ella. En la reunión, la trabajadora social explicó que John se hallaba en la residencia y que había hablado de su deseo de reunirse de nuevo con sus hijos. El hijo y la hija, aunque tristes y heridos por lo que les había pasado en su infancia, acordaron reunirse con su padre si eso le ayudaba antes de que muriese. Se hicieron los preparativos para una visita en la residencia y, con el consentimiento de John, sus hijos recibieron información por parte del equipo sobre su condición física para ayudarles a prepararse para la reunión. La trabajadora social los presentó a su padre y después de unos minutos se encontró lo suficientemente cómoda para dejarles hablando solos. John dijo a sus hijos que había considerado la posibilidad de rastrear su paradero en varias ocasiones durante años, pero que se había mostrado temeroso de que le rechazaran por su pasada conducta. Les pidió perdón por el dolor que les había causado en el pasado y les agradeció que hubiesen venido a visitarle.


Esta reunión lacrimosa fue el comienzo de una serie de visitas a John antes de que muriese. Se sintió encantado de saber que tenía cuatro nietos y recibió con entusiasmo una visita de ellos. Después de aquella reunión en concreto, la trabajadora social visitó a John y lo encontró con una amplia sonrisa. Dijo sentir entonces «una sensación de seguridad y de pertenencia» al saber que de nuevo estaba en contacto con su familia. Una semana más tarde, recibió una visita de su mujer en presencia de la trabajadora social y pudo pedirle perdón por la ruptura de su matrimonio 25 años antes. La familia de John se reunió posteriormente con los amigos de John, Bernard y Elizabeth y sus hijos. Este patrón de visitas por la familia de John y los amigos continuó durante el mes siguiente antes de que muriera pacíficamente. Todos asistieron al funeral y los niños de todas las partes de las «diferentes familias» de John recitaron oraciones en la misa de su funeral.







     


El trabajo de revisión de la vida capacita al paciente a revisar los acontecimientos significativos de su vida y a explorar la felicidad, la tristeza, el temor, los logros y el pesar. Se revisa la historia social y relacional del paciente, invitando a la integración de la experiencia y al reconocimiento de los valores y las actitudes que informan sus acciones. Implica sacar a la superficie la rica historia de la vida y las relaciones de una persona para situarla junto a la historia previamente dominante de enfermedad y de sistemas médicos. Este proceso puede conducir a acciones particulares antes de la muerte, incluida la atención a las relaciones de la familia (v. «Caso práctico: Revisión de la vida y reconexión con la familia», que representa este planteamiento). Tal como Freedman y Combs afirman9:Los terapeutas de la narrativa están interesados en trabajar con personas para sacar a la luz y complicar historias que no apoyan o sostienen problemas. A medida que la gente comienza a habitar y vivir las historias alternativas, los resultados van más allá de solucionar problemas. Dentro de las nuevas historias, la gente vive nuevas autoimágenes, nuevas posibilidades para las relaciones y nuevos futuros.





Estas historias alternativas o subordinadas que no son inmediatamente accesibles quedarían casi con toda seguridad excluidas de cualquier valoración formal del funcionamiento de la familia. Además, bien pueden indicar que la familia funciona algo mejor de lo que se pensaba inicialmente y que tiene el potencial de responder positivamente a las exigencias de transición. Es preciso que seamos cuidadosos de no restringirnos a visiones limitadas de lo que debería parecer la familia o cómo debería funcionar, sino más bien buscar modos creativos de trabajar con familias de todo tipo.







     NECESIDAD DE INFORMACIÓN: MANTENER LA CONFIANZA


En mi experiencia, muchos pacientes no reconocen abiertamente la naturaleza terminal de su enfermedad; en los que sí lo hacen, los temores expresados más comúnmente son los resumidos en la tabla 13-1. Algunos de estos temores son compartidos por el paciente y los familiares.



     

[image: B9788480860260000137/fx4 is missing] TABLA 13-1 Temores y esperanzas comunes de los pacientes con enfermedad terminal y sus familias




	EL PACIENTE
	LA FAMILIA



	Temor al dolor y su experiencia y a otros síntomas
	Temor a que el paciente sufra dolor incontrolado y otros síntomas en el momento cercano a la muerte



	Temor a la muerte; la naturaleza de la muerte (¿Cómo moriré? ¿Será dolorosa?); esperanza de morir pacíficamente
	Preocupada porque el paciente esté atemorizado y ansioso; esperanza de que pare, en ocasiones con expectativas no realistas



	Temor a ser una carga para la familia o los cuidadores
	Incapacidad para llevar a cabo los deseos del paciente en relación con los cuidados (el paciente puede desear morir en casa mientras que los familiares están atemorizados por esta posibilidad; los familiares pueden no querer decírselo al paciente y pueden buscar el ingreso de su ser querido en el hospital o la residencia de enfermos terminales o rechazar llevar el paciente a casa)



	Esperanza de ser atendido por la familia o cuidadores en casa
	Temor a una discusión honesta sobre la muerte con el paciente; pueden desear que el personal no cuente la verdad



	Temores espirituales (dependiendo del sistema de creencias); temor a lo desconocido, temor a que no haya otra vida o temor a un juicio punitivo por Dios, pérdida de fe, enfado con Dios
	Preocupación por el futuro y el impacto del duelo; pérdida de la persona que está enferma (puede depender del papel, como el de padre de niños pequeños)



	Enfado, sensación de injusticia, no desear morir; ¿por qué yo?
	Preocupación por el impacto del duelo sobre familiares en particular, considerados vulnerables



	Preocupación por conflictos no resueltos
	



	Preocupación por el modo en que la familia está afrontando la enfermedad del paciente
	



	Preocupación por el modo en que la familia hará frente al futuro (social, emocional, económicamente)
	



	Preocupación por si será recordado
	








Una clara información compartida de modo sensible es un requisito previo para las familias si queremos promover un cambio y una adaptación saludables. El primer paso crucial en el proceso debe tener lugar durante la etapa de remisión, cuando se obtiene el consentimiento del paciente para compartir información sobre su situación con la familia y viceversa. La resistencia a establecer este circuito de retroalimentación entre el paciente, el personal y la familia puede indicar bloqueos en la comunicación. Puede proporcionar un punto de entrada al equipo para ofrecer una intervención apropiada.


Las familias requieren información en relación con una gama de aspectos diferentes. El aporte de información sobre el progreso de la enfermedad, el tratamiento del dolor y el modo en que se proporcionan los cuidados es un componente esencial en la ayuda a los que están pasando por un trance doloroso causado por la enfermedad y la muerte de un familiar. Si bien algunas personas desearían conocer un pronóstico claro, otras prefieren afrontar la situación «día a día», y es importante respetar las diferencias en este campo. Algunas personas tienen temores particulares acerca de cómo se producirá realmente la muerte; por ejemplo, preocupándose porque el paciente pueda entrar en shock o tener dolor incontrolable. Este hecho puede ser el resultado de percepciones del modo en que alguien murió en el pasado, y puede ser posible aliviar estos temores. También pueden requerirse otros tipos de información, como la disponibilidad de derechos de bienestar social y cómo acceder a los servicios de la comunidad.


Es esencial una comunicación sensible y hábil para mantener una relación de confianza entre el paciente, la familia y el equipo. Las reuniones regulares del equipo ofrecen la oportunidad de una valoración activa de la respuesta de la familia a la situación cambiante del paciente y la planificación de las intervenciones apropiadas. Aunque los miembros del equipo se comunican con diversos familiares durante las visitas al paciente ingresado o al domicilio del paciente, también son importantes otras reuniones. Las reuniones familiares formales, organizadas por el equipo, proporcionan la oportunidad para que todos los familiares estén juntos y se reúnan con representantes del equipo de cuidados paliativos. Esto permite que la familia reciba información de primera mano de los miembros del equipo y exprese verbalmente sus preocupaciones y temores. De este modo, la información no es «filtrada» por un familiar que pueda desear proteger o excluir a otra persona. Durante la reunión, los familiares escuchan también las preguntas de otras personas, con lo que se consigue un mayor sentido de la experiencia de la familia plena. Este flujo de nueva información abre la comunicación y proporciona asimismo la oportunidad para una expresión compartida de la emoción.


Durante una reunión familiar, el equipo puede también explorar las respuestas de los familiares a la enfermedad. A menudo las personas cuentan historias de incidentes pasados que revelan ricos detalles de la vida de la familia. Es una oportunidad tanto para normalizar diversos aspectos de las respuestas familiares como para ofrecer apoyo adicional a los familiares si surgen preocupaciones; por ejemplo, si una familia tiene dificultades particulares en comunicarse con los hijos menores acerca de la enfermedad.


No todas las reuniones de la familia tienen desenlaces positivos. La experiencia clínica ha incluido intercambios airados entre los familiares y, en una ocasión, confrontaciones físicas y violencia inmediatamente después de haber finalizado la reunión.


Si un individuo o la familia experimentan dificultades de ajuste, pueden requerir información para reforzarse y ser repetida varias veces durante las diferentes reuniones. Otras familias pueden oponerse a reunirse con el personal para evitar oír malas noticias. Puede requerirse una gran cantidad de trabajo por parte del equipo para comunicar la información necesaria, lo cual puede llevar mucho tiempo y ser frustrante para los implicados. El equipo multidisciplinario debe ofrecer a las familias que experimentan niveles elevados de angustia un apoyo adicional. El segundo caso práctico es un ejemplo de este planteamiento (v. «Caso práctico: Dificultades de inspección en los cuidados terminales a domicilio»). En este caso, se demuestra el impacto de la enfermedad terminal sobre las complejas relaciones familiares y el papel del equipo de cuidados paliativos en la prestación de apoyo adicional a la familia. En particular, se resolvió el conflicto y se reconoció la posición de Elaine. Se redujeron así los muy elevados niveles de angustia del paciente y la familia.





     CONFLICTO FAMILIAR: EXTRAÑAMIENTO Y REUNIFICACIÓN


En ocasiones, puede rastrearse la angustia en las familias hasta acontecimientos o desacuerdos que tuvieron lugar muchos años atrás. Esta situación puede haber dado lugar a extrañamiento de los familiares, a veces con personas que no se han visto o hablado durante muchos años. Con frecuencia, es origen de angustia considerable porque la muerte del paciente eliminará cualquier oportunidad de reconciliación. El conocimiento de tales extrañamientos es una oportunidad que tiene el equipo para explorar con el paciente si le gustaría lograr una cierta mejoría en la relación antes de la muerte. Este trabajo implica a menudo extensos esfuerzos para rastrear a las personas que no han estado en contacto durante muchos años, pero puede ser un aspecto de apoyo psicosocial muy valioso para las familias angustiadas.
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     Dificultades de inspección en los cuidados terminales a domicilio


Pat es un hombre de 35 años de edad que recibe cuidados terminales a domicilio del equipo de la residencia para enfermos terminales por un tumor cerebral. Es el más joven de nueve hijos y hasta hace poco tiempo había estado viviendo en casa con su padre ya mayor. La madre de Pat había muerto 5 años antes y todos sus hermanos están casados y tienen hijos. Durante los 2 últimos meses, Pat ha estado viviendo con su hermano, Ian, su cuñada, Mary, y sus tres hijos, de 5, 7 y 8 años de edad, porque su padre no podía ya cuidar de él. Pat ha mantenido una larga relación con su pareja, Elaine, y aunque tienen un hijo, Damien, de 4 años de edad, y una hija, Patricia, de 3 años de edad, nunca han vivido juntos. Aunque Ian y Pat han tenido siempre una estrecha relación, la mujer de Ian, Mary, nunca ha aprobado la relación de Pat con Elaine. Unos años antes, Ian también había reñido con un hermano, Tommy; aunque se reúnen ocasionalmente en las funciones familiares, no se visitan en sus casas. Pat ha sido también una figura muy significativa en las vidas de sus 23 sobrinas y sobrinos, que tienen entre 5 y 19 años de edad.


Durante una reciente visita a casa, la enfermera de cuidados domiciliarios habló con Mary e Ian y supo que Mary se hallaba extraordinariamente perturbada porque otros familiares llegaban a diario sin llamar previamente por teléfono. No se había mantenido un programa de visitas que había sido organizado por Ian, y el día anterior Mary había pedido a una de las hermanas de Pat que volviera más tarde porque la familia estaba intentando tener una comida juntos. Ello provocó una discusión, durante la cual la hermana de Pat dijo que no volvería a casa otra vez porque no se sentía bien recibida. Mary manifestó también que, aunque se sentía muy feliz de cuidar a Pat, no quería que su compañera Elaine fuera más a la casa familiar. Durante las visitas de enfermería, Pat había estado bastante adormilado y había podido participar sólo en conversaciones cortas, pero fue capaz de decir a la enfermera lo bien que se sentía atendido y que no deseaba ir a la unidad de ingreso de la residencia para enfermos terminales. Dijo que disfrutaba de las visitas de Elaine, sus hijos y su padre. Contó a la enfermera que echaba de menos a sus sobrinas y sobrinos y que le gustaría verlos si realizaban visitas breves. Además, expresó el deseo de ver a Tommy y a su mujer. Contó a la enfermera que sabía que Mary había estado muy enfadada el día anterior y que había habido una discusión con su hermana Maura. Pat preguntó a la enfermera si podía ayudar a su familia porque estaba preocupado por ellos. La enfermera de la residencia comentó la situación en una reunión de equipo al día siguiente y se hicieron los preparativos para una reunión familiar. A ésta asistieron un total de 18 familiares, incluida Elaine, junto con la enfermera de cuidados domiciliarios, uno de los doctores y una trabajadora social de la residencia.


Durante la reunión, se ayudó a la familia a que hablara abiertamente sobre sus deseos para ver a su hermano durante cortos períodos de tiempo en este momento. Se reconoció que Ian y Mary estaban aportando unos excelentes cuidados a Pat. Varios familiares dijeron que ellos no serían capaces de proporcionar estos cuidados y se mostraron agradecidos de que Ian y Mary pudieran hacerlo. Las personas hablaron sobre el daño que habían experimentado cuando algunos familiares se sintieron excluidos por otros. También hablaron acerca de que Ian y Mary necesitaban un grado de intimidad para atender sus propias necesidades como una pareja con tres hijos. Ian y Mary dejaron claro que ellos deseaban llevar a cabo los deseos de Pat en ese momento y reconocieron que quienes eran importantes para él, Elaine incluida, deberían poder visitarlo. La familia habló del vínculo que compartían a pesar de los altibajos de la vida familiar y de los desacuerdos. Tommy cruzó la habitación y abrazó a Ian y Mary, dándoles las gracias por todo lo que estaban haciendo y ofreciéndoles su apoyo. Al final de la reunión, la familia pudo hacer los preparativos para las visitas y la ayuda a Ian y Mary. La trabajadora social también hizo los preparativos para futuras sesiones de asesoría para algunos familiares.







     


Ayudar a los pacientes y a los familiares en un viaje de perdón y cicatrización puede ser un factor crítico para ayudarles a encarar la muerte con un mayor sentido de calma y paz10. Si bien se reconoce el valor del trabajo en este campo, es importante señalar que no todas las situaciones de extrañamiento pueden resolverse positivamente. Mi experiencia incluye varias ocasiones en las que los esfuerzos para rastrear a los familiares tuvieron éxito, sólo para encontrar que declinaron cualquier invitación a reconciliarse. Con el fin de evitar causar una mayor angustia al despertar esperanzas no realistas, es importante ser cuidadosos ante la posibilidad de que no pueda lograrse la reunificación. Si no consideramos esta posibilidad, representamos erróneamente la realidad de trabajar con las familias en los cuidados paliativos.


El tercer caso práctico es un ejemplo del trabajo de reunificación en el marco de los cuidados paliativos (v. «Caso práctico: Revisión de la vida y reconexión con la familia»). En este caso, el trabajo de revisión de la vida (v. comentario anterior) desenterró una historia alternativa de la vida de John, que contradecía la historia dominante de que él era un fracaso en el mantenimiento de relaciones personales estrechas. La integración de esta realidad le permitió asumir el riesgo de buscar la reunificación con su propia familia a pesar de la posibilidad de re-chazo.


Este caso ilustra también hasta qué punto la reunificación depende de la franqueza de todos los implicados en participar. La familia de John, a pesar de las heridas pasadas, había vivido siempre con la esperanza de reunirse de nuevo con él. En particular, su mujer hablaba de perdón y del modo en que ella había educado a sus hijos para creer en este valor. En este ejemplo, el nivel de angustia se redujo mucho por la reunificación. Además, este caso clínico demuestra el valor de tener miembros del equipo con capacidad para trabajar con las familias angustiadas.


Los valores de la organización que aporta los cuidados son críticos para determinar cuánta energía y recursos se dedican a este tipo de cuidados a la «persona en su totalidad». Según Kearney11, la experiencia humana es pluridimensional, y el dolor, en un campo de la experiencia humana, puede afectar a otro. Además, los seres humanos son personas completas y «la respuesta más apropiada y eficaz que esto requiere es atención y cuidar todos los aspectos de la experiencia de dicha persona, incluidas sus relaciones»11. En este caso práctico, el planteamiento de atender a John como «persona en su totalidad» tuvo un impacto significativo para aliviar su angustia y la de sus varias familias. El carácter de la organización puede verse como crítico para el planteamiento de trabajar con familias angustiadas y apoyarlas en el ámbito de los cuidados paliativos.





     LA INFLUENCIA DEL EQUIPO


Es crítico el modo en que el equipo de cuidados paliativos responde a una familia angustiada. La interacción entre el equipo y la familia es la confluencia de dos sistemas diferentes, comprometidos en una actividad conjunta, para lograr un objetivo compartido; a saber, el cuidado óptimo del paciente. La teoría de sistemas nos informa de que el equipo de cuidados paliativos «como un sistema tiene unas actitudes, unos valores y unas reglas de conductas aceptables específicas que pueden variar significativamente, no sólo de paciente y familia, sino también de equipo a equipo… Bajo las mejores circunstancias, el resultado óptimo es un ajuste terapéutico eficaz entre el paciente, la familia y el personal del equipo sanitario»12. Es importante ser cuidadoso de las diferentes estructuras familiares y normas culturales. Un ejemplo de esto fue un caso en el que el equipo de cuidados paliativos estaba trabajando con una familia africana que vivía en Irlanda. El equipo deseaba comunicarse directamente con la paciente en relación con una inyección de analgésico, mientras que su marido esperaba que la comunicación se estableciese a través de él. Esta actitud llevó a un mayor nivel de angustia para la familia y el equipo. La familia de origen de la paciente operaba en una cultura patriarcal con unas expectativas diferentes a las de los miembros del equipo. El equipo se vio retado por el aspecto de la autonomía de la paciente y el consentimiento informado, pero la paciente no compartía sus inquietudes. La influencia de las diferentes normas culturales y estructuras familiares era evidente. Sin embargo, también es importante notar que no hay dos familias iguales; más que uniformidad, a menudo hay una variación significativa entre las familias que comparten orígenes culturales similares.


El equipo de cuidados paliativos afrontará desafíos cuando las conductas de los pacientes o de los familiares queden fuera de los límites de lo que se espera o se considera aceptable. Tal como Altschuler afirma, «podemos también encontrarnos actuando con maneras que reflejan, no sólo nuestras propias experiencias, sino también las de la familia, a medida que nos identificamos y “reflejamos” los diferentes aspectos de las relaciones familiares»3. También puede darse el caso de que algunos patrones de comportamiento sean el resultado de una mayor angustia psicológica y emocional. Es muy importante la forma en que responde un equipo a tales situaciones. Si es posible para un equipo modelar la franqueza para discutir los aspectos que surjan, como el conflicto entre familiares y el personal sanitario, esto puede entonces permitir a las familias abordar por sí mismas aspectos difíciles. Crucialmente, el comportamiento del equipo de cuidados paliativos puede extender o reducir patrones de conducta asociados con angustia por los familiares.





     CONCLUSIONES


Los cuidados paliativos reconocen la importancia de las relaciones familiares y su objetivo es ofrecer apoyo a los afectados por la enfermedad terminal del paciente. La familia incluye todas las relaciones significativas identificadas por el paciente y no queda restringida por la definición legal. El proceso de pérdida y cambio con el que han de luchar las familias se asocia a menudo con preocupaciones particulares y temores que causan un elevado nivel de angustia. Aunque algunos creen que se deben llevar a cabo evaluaciones formales de todas las familias para identificar y tratar a las que necesitan ayuda a largo plazo en el proceso de adaptación, se ha presentado una opinión alternativa. Este planteamiento defiende una valoración informal más fluida que se resiste a etiquetar a las familias e incorpora la atención a la «historia alternativa» de la historia social y relacional del paciente y la familia. Se acepta a las familias tal como son, viviendo su experiencia singular y respondiendo con maneras que, en su situación, tienen sentido para ellas. Eligen también si aceptar cualquier oferta de apoyo. La experiencia clínica indica que el carácter de la organización influye significativamente en la prioridad que el equipo es capaz de dar al trabajar con las familias angustiadas, pero es también importante observar que no todos los intentos para ayudar a las familias tienen éxito. Por último, se reconoce el valor de que los miembros del equipo estén formados en la terapia familiar sistemática, y la aplicación de tales técnicas debe favorecer la prestación de cuidados psicosociales.
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		  CAPÍTULO 14. Duelo y aflicción
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PUNTOS CLAVE




  


• Los cuidados de apoyo psicológico por aflicción comienzan a la entrada en los servicios de cuidados paliativos con un cribado en busca de factores adversos, como una disfunción familiar, y con cuidados psicosociales continuados en relación con las personas en riesgo.


• Los modelos teóricos del afecto, las relaciones interpersonales, el enfrentamiento al cambio, y los factores socioculturales influyen sobre el duelo clínico.


• El duelo normal se distingue del duelo mórbido por una menor intensidad de los síntomas, la resolución de éstos con el tiempo, y la ausencia de afrontamiento maladaptativo y de trastornos psiquiátricos.


• Los factores de riesgo del duelo mórbido incluyen ser testigo de una muerte difícil, la vulnerabilidad personal, los estilos de afecto inseguros y un mal apoyo familiar y social.


• Se deben ofrecer intervenciones preventivas del duelo sólo en situaciones de alto riesgo; si los trastornos psiquiátricos complican la aflicción, están indicadas la psicoterapia y psicofarmacología tempranas.










     


El desconsuelo por la muerte comienza típicamente antes de la pérdida, y el conocimiento y la comodidad con la expresión del duelo son críticos en la medicina paliativa. A medida que avanza la enfermedad, los pacientes y las familias afrontan múltiples pérdidas en la salud física y mental, los papeles, las actividades y las relaciones. El paciente moribundo y su familia pueden lamentar simultáneamente estas pérdidas acumulativas y llorar la muerte inminente. La continuidad de los cuidados antes y después del duelo es crítica porque la confianza en los clínicos que han atendido al ser querido refuerza el apoyo eficaz para la familia después de la pérdida.


Un planteamiento de los cuidados centrado en la familia permite a los clínicos aumentar la calidad de vida del paciente y la familia que, a su vez, puede afectar positivamente a la aflicción1. De modo específico, los clínicos pueden facilitar la comprensión del proceso de la muerte, trabajar para atemperar la incertidumbre ansiosa antes de la muerte y ayudar a la familia a dar sentido a la pérdida (v. cap. 13). Este apoyo es particularmente importante después de muertes súbitas, inesperadas, que aún suceden durante los cuidados paliativos.


La literatura utiliza muchos términos para indicar reacciones a la pérdida, con frecuencia de modo intercambiable. Sin embargo, los teóricos del duelo mantienen unas definiciones específicas:
• Aflicción: el estado de pérdida resultante de la muerte2. and 3..


• Duelo: la respuesta emocional angustiante a cualquier pérdida2.


• Llorar una pérdida: el proceso de adaptación, que incluye rituales culturales y sociales4.


• Duelo anticipatorio: la angustia que se produce antes de una pérdida esperada4.


• Duelo patológico, complicado o prolongado: una respuesta emocional anormal a la pérdida, que implica una morbilidad de la salud mental y/o psíquica5. and 6..


• Duelo reprimido: dolor oculto, típicamente en individuos que tienen menos licencia social para expresar su respuesta7.








     MODELOS TEÓRICOS DEL DUELO


¿Por qué nos sentimos afligidos? Las observaciones de desconsuelo en pájaros y mamíferos sociales se remontan a los tiempos de Darwin. Los lazos y las relaciones sociales tienen un valor funcionalmente adaptativo, pero el afecto implica una experiencia de duelo cuando se produce la separación. La muerte es universal, pero la respuesta emocional a la pérdida está configurada culturalmente. Los modelos teóricos a partir de múltiples disciplinas2. and 5. guían la conceptualización de los fenómenos clínicos en el afligido y sugieren unas tareas adaptativas facilitadas por intervenciones preventivas. La tabla 14-1 presenta una visión de conjunto de las principales teorías de la aflicción.
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	MODELO
	CARACTERÍSTICAS DEFINITORIAS
	PRINCIPALES FIGURAS



	Teoría del afecto
	Las uniones de las relaciones íntimas se ven cortadas por la pérdida
	Bowlby, Ainsworth, Parkes, Weiss



	Teoría psicodinámica
	Las relaciones tempranas establecen una plantilla que guía las futuras relaciones
	Freud, Klein, Horowitz, Kohut



	Modelo interpersonal
	Las influencias relacionales son dominantes en el desenlace del duelo
	Sullivan, Shapiro, Bonnano, Horowitz, Benjamin



	Transición psicosocial
	Visión del mundo supuesto cambiado y las creencias relacionadas
	Parkes, Janoff-Bulman



	Modelo sociológico
	Las influencias culturales modelan la forma y el contenido del duelo
	Rosenblatt, Klass, Walter



	Teoría de los sistemas de familias
	La familia es la principal fuente de apoyo; el funcionamiento familiar determina el desenlace
	Walsh, McGoldrick, Kissane, Shapiro



	Teoría del afrontamiento del estrés cognitivo
	Los patrones condicionados o aprendidos se vuelven inalterables y crónicos
	Kavanagh, Folkman



	Modelo traumático
	Dominan los aspectos intrusivos del traumatismo
	Horowitz, Pynoos, Prigerson, Jacobs



	Etología
	Los procesos biológicos y fisiológicos sostienen los fenómenos
	Darwin, Lorenz



	Teoría del proceso dual de afrontamiento
	Oscilación entre las tareas de afrontamiento orientadas al dolor y a la restauración
	M.S. Stroebe, W. Stroebe, Schut








Entre los conceptos más influyentes figura la teoría del afecto. Ésta se centra en la vinculación interpersonal, que crea una base de seguridad y promoción de la supervivencia por medio del apoyo social8. La exploración del mundo y la individualización personal fluyen a partir de este sentido de seguridad. Los afectos primarios se desarrollan entre los padres, sobre todo la madre, y el niño, pero en la etapa adulta quedan sustituidos por el afecto entre los esposos. La relación inicial padre-hijo afecta a los afectos futuros. Una piedra angular de esta teoría, basada en gran medida en el trabajo pionero de Mary Ainsworth, es la distinción entre los afectos seguro e inseguro. Ainsworth clasificó los estilos de afecto inseguro como ansioso, elusivo y desorganizado/hostil9. Pueden ser transgeneracionales, en los que los padres transmiten los estilos inseguros a los hijos. Cuando se produce una pérdida y se cortan los lazos de unión, la teoría del afecto postula que la adaptación a la pérdida se ve afectada por el estilo de afecto del individuo.


Otra teoría es la teoría psicodinámica5. Comparte elementos con la teoría del afecto pero se centra en las experiencias tempranas de la vida, el desarrollo de la autoestima y la capacidad adquirida para adaptarse a la pérdida. La teoría de las relaciones de objeto conceptualiza las relaciones tempranas como modelos de interacción que influyen sobre las emociones de las relaciones posteriores. Una de las plantillas relacionales más tempranas es cuando un lactante anhela a la madre después de la separación. El duelo y el padecimiento se ven como respuestas de superación adaptativas que persisten de por vida después de las separaciones.


Igualmente enraizada en la teoría psicoanalítica está la hipótesis del trabajo de duelo, que afirma que los individuos tienen que trabajar a través de sus sentimientos sobre la pérdida para seccionar sus lazos con la persona fallecida2. and 5.. Freud10 identificó este proceso como necesario para una adaptación normal al desconsuelo con el fin de separar la libido invertida en el objeto amado; el duelo patológico está causado por el fracaso en cumplir las tareas requeridas. Aunque la hipótesis del «trabajo de duelo» ha sido influyente, ha surgido escaso apoyo empírico para ella2. and 5..


Más recientemente, los teóricos han examinado los modelos interpersonales que complementan la aproximación psicodinámica5. Los patrones de relación son vistos como expectativas basadas en experiencias pasadas; éstas influyen las relaciones actuales. La identidad de una persona y los autoesquemas asociados se desarrollan a través de las interacciones con otros y los papeles dentro de estas relaciones. El modelo de estrés-respuesta del duelo contempla estos esquemas como modificables, con intervenciones basadas en principios específicos. La modificación de un esquema «ambivalente», que se origina en los sentimientos mezclados acerca de la persona fallecida, puede ser identificada a partir de las relaciones actuales.


Otra teoría considera las transiciones psicosociales en la adaptación a la pérdida. Parkes3 afirma que las tareas críticas en el ajuste incluyen cambiar el sistema de creencias propio, o «mundo supuesto», para acomodarse a la pérdida. Esto implica aceptar la inevitabilidad de los cambios en la vida. Neimeyer11, defensor de una perspectiva relacionada denominada «reconstrucción del significado», subrayó la necesidad que tiene una persona de dar sentido a la pérdida por medio de la organización de su comprensión en un relato coherente. La superación dando sentido puede producir una emoción positiva que (según la teoría del estrés cognitivo y una perspectiva social-funcional) ayuda a sostener el bienestar, la adaptación y una intensificada conectividad interpersonal2. and 5..


El impacto de la sociedad sobre el desconsuelo individual por la pérdida es la piedra angular del modelo sociológico (v. cap. 2). Los constructivistas sociales afirman que la expresión emocional viene dictada en gran medida por la cultura y las normas sociales5. Las diferencias culturales en el duelo y en los relacionados rituales de desconsuelo por la pérdida son considerables, influyendo sobre la expresión emocional, las prácticas tales como la automutilación y el duelo público frente al privado. Los investigadores han recalcado el papel de las influencias sociales en la modelación del desconsuelo por medio de rituales culturales. Éstos dan apoyo a unos vínculos continuados, no cortados con la persona fallecida; por ejemplo, al venerar a los antepasados y confiar en ellos como guías espirituales5. Otro medio de preservar la relación es continuar hablando con y sobre la persona fallecida y acerca de ella.


Otros factores sociales afectan a la experiencia del duelo individual. El apoyo social puede reducir el aislamiento y favorecer el ajuste. La conectividad social es particularmente importante dentro de una familia afligida (v. cap. 65). La perspectiva de los sistemas familiares considera la relación recíproca entre una respuesta individual a la pérdida y la de su familia, que depende del funcionamiento familiar y del papel de la persona fallecida12. La disfunción familiar, una mala comunicación, una baja cohesión y un incrementado conflicto predicen una mayor morbilidad psicosocial después de la pérdida (v. cap. 13)1. and 13..


Los teóricos cognitivo-conductuales se centran en los pensamientos y las conductas que mantienen el duelo y pueden prolongar el desconsuelo por la pérdida5. and 14.. Una preocupación excesiva por la persona fallecida, como la celebración de conmemoraciones elaboradas o un llorar crónico en los recuerdos, dificulta al afligido salir adelante. De modo similar, las conductas de evitación pueden prolongar el duelo por un refuerzo negativo. Los individuos elusivos pueden no procesar la pérdida y privarse a sí mismos de actividades placenteras correctoras.


Algunas conductas pueden ayudar. La Dual Process Theory de afrontar la aflicción sugiere la importancia del enfoque y la evitación con moderación5. Esta teoría postula que tanto las tareas de pérdida-orientación como de orientación-restauración se hallan implicadas en el afrontamiento adaptativo. La primera hace referencia a los pensamientos, las emociones y las conductas centradas en la pérdida; es éste el modo de llevar a cabo el «trabajo de duelo» y confrontar la pérdida. En paralelo, figuran estrategias de afrontamiento centradas en el mundo sin la persona fallecida; es decir, restaurar el funcionamiento. Una reevaluación positiva de lo que significa la pérdida conduce a nuevos objetivos. La oscilación entre las fases de orientación por la pérdida como de orientación por la restauración permite a la persona desconsolada encarar de modo activo su duelo durante un tiempo y luego dedicarse a un período de respiro, esforzándose por volver a un funcionamiento premórbido2. and 5.. 






     PRESENTACIONES CLÍNICAS DEL DUELO


Quienes proporcionan cuidados paliativos son testigos del navegar de la familia, los cuidadores y los amigos por el proceso de desconsuelo por la pérdida, desde la angustia anticipatoria hasta el duelo agudo al conocer la muerte del paciente, hasta (en el caso de un subgrupo de individuos) la psicopatología o un trastorno de duelo prolongado, previamente denominado duelo complicado.



     Duelo anticipatorio


Con frecuencia, las familias comienzan el penar cuando comprenden la enfermedad terminal de un paciente4. Además, pueden penar pérdidas provisionales a medida que disminuye el funcionamiento global debido a la enfermedad y al tratamiento. Pueden incluir la pérdida de empleo, el papel de la familia funcional, la independencia, las actividades de ocio, la capacidad física y la sensación de certeza acerca del futuro. Hacer frente a estas pérdidas puede dar lugar a que la familia se estreche y sea más cohesiva al consolarse mutuamente, cuidar al paciente y adaptarse a los cambios. El duelo anticipatorio entre familias más disfuncionales puede causar negación, evitación, retirada u hostilidad (v. cap. 13). La morbilidad psicosocial puede manifestarse en forma de trastornos depresivos o de ansiedad. Aunque los teóricos sugieren que el duelo anticipatorio mitiga la intensidad del desconsuelo por la pérdida después de la muerte, los hallazgos no son firmes, y sugieren que un intenso duelo anticipatorio es un factor de riesgo de un trastorno de duelo prolongado15.


Los clínicos pueden ayudar a familias adaptativas con duelo anticipatorio a comunicarse abiertamente, a honrar al paciente y comenzar a despedirse de él expresando su aprecio y resolviendo cualquier cabo suelto. Tales hechos crean oportunidades para unas emociones positivas junto al duelo y la angustia.





     Duelo en el momento de la muerte


Las experiencias alrededor de la cama del paciente, cuando la familia y los amigos se hallan emocionalmente cargados y prestan una atención especial al aspecto y las necesidades del paciente, quedan con frecuencia grabadas en la memoria de los supervivientes. Las interacciones del personal sanitario con el paciente y sus seres queridos requieren un máximo respecto y sensibilidad. Es de un valor particular la información sobre el proceso de la muerte, incluido el significado de los sonidos, las secreciones, los cambios en la respiración y el nivel de conciencia. Se incluye la empatía e infundir confianza sobre el confort del paciente (v. cap. 181).


Si no está presente la familia, debe ser avisada cuando sea manifiesto el deterioro del paciente o, si ya se ha producido la muerte, ser invitada a ver el cuerpo y ser informada de la secuencia de acontecimientos que precedieron a la muerte. El trabajador de cuidados paliativos ha de tomarse su tiempo para responder por completo a las preguntas y proporcionar consuelo y apoyo. Los deseos acerca de la autopsia, incluida cualquier sanción cultural o religiosa, justifican el respeto. Los clínicos deben facilitar el consejo pastoral y animar a los rituales religiosos o culturales, incluido un tiempo a solas con la persona fallecida. Deben tener cuidado de no marginar el duelo, por ejemplo después de una muerte esperada, y proporcionar a los supervivientes permiso para expresar su pena. Estas consideraciones previenen un duelo oculto7.


Puede estar indicado un apoyo familiar adicional, aunque hay que tener presentes las variaciones en el duelo agudo. Una consulta con un intermediario cultural puede ayudar a comprender las respuestas y proporcionar del mejor modo un espacio para las prácticas específicas. Los clínicos pueden prescribir benzodiazepinas y ofrecer apoyo con una llamada telefónica de seguimiento al día siguiente. Por lo general, se aprecian las muestras de simpatía y dirección sobre el modo de proceder (p. ej., contactar con la funeraria). (V. «Errores frecuentes»).

     

[image: B9788480860260000149/fx8.jpg is missing] Errores frecuentes




  


• Ofrecer intervenciones de duelo a todos, en vez de respetar la capacidad de recuperación y dirigirse a quienes se hallan en alto riesgo.


• Evitar a los cuidadores difíciles, pero apoyar a los agradables o las familias que funcionan bien.


• Suponer similitudes e infravalorar respuestas diferenciales de la pérdida.


• Ser insensible a las respuestas y los rituales de desconsuelo ante la pérdida culturalmente específicos.


• Dar como normal todo duelo y no reconocer trastornos psiquiátricos.










     





     Duelo agudo después de la muerte


Por ser típicas las intensas respuestas emocionales negativas después de la pérdida del ser querido, puede ser retador distinguir el duelo normal de las reacciones patológicas. El primer estudio empírico de la aflicción fue llevado a cabo en individuos que habían perdido a un pariente en el incendio de un club nocturno en Boston en 1942. Este estudio observó que los familiares desconsolados experimentaban culpabilidad e ira, estaban preocupados con los recuerdos, y se identificaban con los síntomas experimentados por los fallecidos5.


El duelo normal tiene síntomas emocionales, cognitivos, conductuales y físicos característicos. Entre las respuestas afectivas comunes figuran la tristeza, la culpabilidad, la desesperación, la ira y la ansiedad. Dominan los recuerdos, con reminiscencias frecuentes sobre los difuntos. Las conductas típicas incluyen la retirada social, los esfuerzos por encontrar apoyo y consuelo social, y la búsqueda de recuerdos. Los síntomas físicos incluyen dificultad para conciliar el sueño, fatiga, anorexia, ligera pérdida de peso, torpeza, inquietud, tensión, temblores y en ocasiones dolor.


Durante años, se conceptualizó desconsuelo por la pérdida como un proceso de estadios emocionales que era preciso atravesar para que se resolviera16. Sin embargo, tales teorías de los estadios no han sido confirmadas. En cambio, la opinión más comúnmente sostenida sobre la recuperación en la actualidad es que las fases se superponen, el duelo disminuye de modo gradual, pero permanece una vínculo residual con la persona fallecida5. La fase inicial de duelo agudo se caracteriza frecuentemente por shock e incredulidad. Pueden seguir unas intensas oleadas de angustia, caracterizadas con frecuencia por un anhelo de la persona fallecida y desencadenadas por los recuerdos de ella. Según el dolor asociado con la ausencia es sentido y reconocido por los supervivientes, puede haber desorganización caracterizada por tristeza, inquietud, inatención, retirada social y desesperación, lo cual puede persistir durante meses. Con el tiempo, se produce una fase de reorganización de la vida sin la persona fallecida, que permite una nueva visión del mundo y el potencial de crecimiento personal y creatividad2.5. and 11.. Esta fase puede acompañarse de sentimientos de nostalgia y de un humor realzado en lugar de la tristeza.


No hay un período de tiempo definitivo para resolver el duelo. La duración es con frecuencia proporcional a la fuerza del afecto con la persona fallecida y puede persistir durante años entre las personas mayores conyugalmente afligidas. Las sanciones culturales afectan asimismo a la duración (v. cap. 2) 7. Algunos investigadores establecen la hipótesis de que el duelo normal y el patológico son un continuo y que el último es una intensificación del primero. Otra conceptualización del duelo normal es la ausencia de un trastorno de duelo prolongado (v. discusión posterior).





     Duelo patológico


Se espera que haya angustia, y pueden surgir algunos síntomas de depresión, ansiedad y trastorno de estrés postraumático (TEPT). La prevalencia de trastornos depresivos entre los afligidos es máxima durante los primeros 2 meses, pero declina posteriormente. Zisook y Schuchter17 observaron que el 24% de las viudas afligidas en un estudio longitudinal satisfacía los criterios de depresión mayor después de 2 meses y que esta cifra disminuía al 16% al cabo de 13 meses. Los trastornos de ansiedad son prevalentes, y los individuos pueden manifestar ansiedad de separación, ansiedad generalizada y síntomas fóbicos o somáticos. Los síntomas del TEPT pueden producirse después de circunstancias traumáticas, como una gran desfiguración, úlceras por presión, mal olor o confusión agitada del paciente. El TEPT se ha asociado también con la percepción de una despedida insuficiente. Además, existe el riesgo de recidiva entre los que tienen historia de uso de sustancias, de alcohol, psicosis o trastorno bipolar.


Los clínicos de salud mental tratan los trastornos psiquiátricos relacionados con la aflicción con el empleo de psicoterapia estándar y planteamientos psicofarmacológicos (v. cap. 54)2. and 5.. Sin embargo, unas respuestas de duelo extremo pueden beneficiarse de planteamientos especializados. El duelo patológico es una respuesta mórbida a la pérdida que se caracteriza por síntomas específicos, muchos de los cuales se asemejan al duelo normal pero son intensos y prolongados6. and 18.. Los investigadores han identificado estos síntomas y características asociadas para reconocer mejor a los que están en estado de necesidad y elaborar las intervenciones apropiadas.


De modo específico, los investigadores han elaborado criterios diagnósticos para el «trastorno de duelo prolongado» (antiguamente denominado duelo complicado) y proponen que es un trastorno mental distinto en la taxonomía diagnóstica estandarizada2.6. and 18.. En la actualidad, el trastorno de duelo prolongado está conceptualizado como un grupo de síntomas único, que son distintos de los síntomas de depresión o ansiedad y que son predictivos de problemas físicos y de salud mental a más largo plazo. Estos síntomas no responden a los tratamientos tradicionales para la depresión relacionada con la aflicción (p. ej., la terapia interpersonal, los antidepresivos tricíclicos) y pueden persistir durante años si se dejan sin tratar6. and 18.. Los criterios sintomáticos diagnósticos actuales derivados empíricamente incluyen intenso anhelo por la persona fallecida, dificultad en aceptar la muerte, incapacidad para confiar en otros desde la muerte, amargura excesiva, sentirse inseguro acerca de seguir adelante, sentirse emocionalmente entorpecido o despegado de otros, sentir que la vida carece de significado sin la persona fallecida, sentir que el futuro no depara perspectiva de cumplimiento sin la persona fallecida, evitar los recuerdos de la pérdida, y sensación de disminución de uno mismo6. Los síntomas deben persistir durante al menos 6 meses después de la pérdida. Esta conceptualización del trastorno de duelo prolongado contempla el proceso como una respuesta patológica a acontecimientos traumáticos y no traumáticos. Se da en el 10 o el 20% de los afligidos6. Hay todavía un debate sustancial sobre la validez del constructo del trastorno de duelo prolongado y acerca de si constituye un trastorno distinto5. and 18..


La falta de consenso sobre la definición de duelo patológico, y en consonancia de duelo normal, ha dado lugar al uso de varios términos para describir los subtipos de duelo3. and 5.. Por ejemplo, el duelo crónico implica una angustia intensa y persistente en aproximadamente el 9% de los individuos afligidos. El duelo inhibido o tardío es una ausencia aparente de angustia, caracterizado generalmente por la evitación crónica de recuerdos de la persona fallecida, con una prevalencia de hasta el 5%. La evitación persistente puede causar problemas de relación o hipomanía en los individuos con trastorno bipolar. Algunos pueden no experimentar un mayor duelo por las sanciones culturales o la ausencia de una fuerte relación con la persona fallecida3. and 7.. También es común la capacidad de adaptación después de la aflicción2. and 5..



     Factores de riesgo de duelo patológico


Es importante seleccionar la atención médica a las personas en riesgo por lo limitado de los recursos y porque la mayoría de los individuos afligidos se recuperan de modo satisfactorio. Los clínicos deben reunirse mensualmente para una revisión multidisciplinaria de la muerte para identificar a los familiares en riesgo1. and 5.. Los factores de riesgo que predicen un peor desenlace se presentan en la tabla 14-2. La adversidad en la infancia, como malos tratos o muerte de uno de los padres, se ha asociado con un duelo mórbido, y sugiere que los individuos con estilos de afecto inseguro se hallan en mayor riesgo6. Puede ser la razón de que unas relaciones estrechas, que intensifican la seguridad, predigan un duelo más complicado entre los conyugalmente afligidos6. and 18..
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	CIRCUNSTANCIAS DE LA MUERTE

	Extemporánea en el ciclo de la vida (p. ej., la muerte de un niño).

	Súbita e inesperada (p. ej., muerte por neutropenia séptica durante la quimioterapia).

	Traumática (p. ej., caquexia y debilidad que llevan a shock).

	Estigmatizada (p. ej., SIDA, suicidio).

	VULNERABILIDAD PERSONAL

	Historia de trastorno psiquiátrico (p. ej., depresión clínica).

	Personalidad y estilo de afrontamiento (p. ej., aprensivo intenso, baja autoestima).

	Estilo de afecto (p. ej., inseguro).

	Experiencia acumulativa de pérdidas.

	NATURALEZA DE LA RELACIÓN CON LA PERSONA FALLECIDA

	Excesivamente dependiente (p. ej., relación que favorece la seguridad).

	Ambivalente (p. ej., irritado e inseguro con abuso de alcohol, infidelidad, juego).

	FAMILIA Y APOYO SOCIAL

	Disfunción familiar (p. ej., mala cohesión y comunicación, conflictos).

	Aislada (p. ej., nuevo emigrante, mudanza a nueva residencia).

	Alienado (p. ej., percepción de bajo apoyo social).










     Muerte súbita e inesperada


Aunque la medicina paliativa no busca una curación, el paciente y la familia mantienen expectativas sobre el tiempo que les queda juntos. Las muertes inesperadas se originan a partir de sepsis, émbolos pulmonares, fenómenos cardíacos o hemorragia. La falta de preparación para la muerte predice un duelo patológico y un trastorno depresivo mayor; la percepción de la muerte como violenta crea un riesgo de depresión2. and 6.. Los clínicos deben valorar el impacto en el afligido de las circunstancias que rodean a la muerte (v. cap. 65).







     Ciclo de la vida y duelo de los niños


La expresión y comprensión del duelo es específico según la edad4. and 5.. Los niños pueden no comprender la irreversibilidad de la muerte hasta que hayan desarrollado la capacidad de pensamiento abstracto, aproximadamente a los 8 o 10 años de edad. Facilitan el desconsuelo ante la pérdida una discusión abierta de ésta, la creación de un lugar para localizar a la persona fallecida (p. ej., en el cielo) y el apoyo de los padres supervivientes y la familia. Los clínicos guían a los padres para facilitar el duelo del niño, incluido animar a que asistan a rituales y la construcción de un libro de recuerdos de la persona fallecida.


En cuanto a las personas de edad muy avanzada, la pérdida del compañero de la vida puede parecer irreemplazable y, sin embargo, la angustia puede ser mitigada por la aceptación filosófica del envejecimiento y de la ineludible conclusión de todas las vidas4. and 5..







     UNA APROXIMACIÓN FAMILIAR A LOS CUIDADOS POR AFLICCIÓN


La continuidad de los cuidados entre la fase del final de la vida y la aflicción tiene pleno significado para los familiares porque les permite revisar el viaje de la enfermedad y muerte del paciente con el equipo de tratamiento. Los servicios de cuidados paliativos deben identificar a los cuidadores y miembros familiares en riesgo de duelo patológico y dirigir el apoyo preventivo a evitar o minimizar un desenlace mórbido (v. cap. 65). Un planteamiento centrado en la familia ayuda. Kissane y cols. han elaborado una medida robusta, muy sensible y clínicamente útil, el Family Relationships Index, que es una herramienta de 12 cuestiones, validada, para rellenar con lápiz y papel (o por toque en pantalla por ordenador) para valorar el estilo relacional de una familia1. and 13..


Con el cribado se han puesto de manifiesto cinco tipos de funcionamiento familiar (tabla 14-3). Las familias que se apoyan (33%) se caracterizan por un alto grado de cohesión. Las que resuelven los conflictos (20%) se comunican de modo eficaz a pesar de diferencias de opinión, ya que su mutuo respeto sostiene una elevada cohesión. Estos dos patrones de buen funcionamiento se asocian con una morbilidad psicosocial insignificante; tales familias afrontan bien la aflicción y necesitan mínimos servicios clínicos. En contraste, los dos tipos disfuncionales conllevan una elevada morbilidad psicosocial. Las familias hostiles (6 al 12%) tienen mucho conflicto, poca cohesión y mala comunicación. Las familias enojadas (9 al 18%) demuestran unas dificultades similares, pero con un enfado callado y los niveles de depresión más altos. A medio camino entre los tipos disfuncional y de buen funcionamiento figura la clase de familias intermedias (20 al 33%) con una cohesión moderada pero con una morbilidad psicosocial sustancial y una función deteriorada bajo el estrés de la aflicción1. and 13..



     

[image: B9788480860260000149/fx4 is missing] TABLA 14-3 Tipologías de familias en los cuidados paliativos y la aflicción*


	
*Basada en el trabajo de Kissane y cols.





	NIVEL DE FUNCIONAMIENTO
	TIPO DE FAMILIA
	PREVALENCIA (%)
	RASGOS CARACTERÍSTICOS



	Buen funcionamiento
	Sustentadora
	33
	Fuerte cohesión; penan adaptativamente



	Resolutoria de conflictos
	20
	Fuerte cohesión, comunicación eficaz; tolerante de opiniones diferentes



	Disfuncional
	Hostil
	6–12
	Mala cohesión y comunicación; grandes conflictos; relaciones fracturadas; las familias se resienten a ser ayudadas



	Enojada
	9–18
	Enfado silencioso; niveles más elevados de depresión; las familias buscan ayuda



	Intermedia
	20–33
	Niveles medios de comunicación, cohesión y conflicto; en riesgo de deterioro cuando se enfrentan con factores estresantes








La Terapia del Duelo Centrada en la Familia (TDCF) es una intervención profiláctica de 6 a 10 sesiones basada en la familia que comienza durante los cuidados paliativos y continúa hasta la pérdida en las familias de alto riesgo (hostiles, enojadas e intermedias) para optimizar el apoyo mutuo1. and 13.. Un estudio controlado aleatorio (ECA) inicial de la TDCF mostró una reducción significativa en la angustia a los 13 meses después de la muerte, con los máximos efectos en las familias enojadas. Están en marcha nuevos estudios de mejora de dosis13.





     MEDICINA BASADA EN LA EVIDENCIA


Aunque la medicina paliativa no ha establecido un estándar de cuidados en relación con los familiares afligidos y amigos, el seguimiento con la familia suele implicar ofrecer condolencias por teléfono, una tarjeta de simpatía o visitas personales; asistir al funeral o llevar a cabo unos servicios de conmemoración en los aniversarios. Se facilita así la continuidad de los cuidados y se normaliza el duelo de modo no intrusivo y respetuoso.


En su revisión sistemática de la investigación de intervención de la medicina paliativa en los cuidadores y los afligidos, Harding y Higginson19 no llegaron a encontrar beneficios de servicios dentro de la base de evidencia limitada y subrayaron la necesidad de más ECA metodológicamente sólidos (v. cap. 30). De modo similar, los metaanálisis de las intervenciones sobre el duelo (tabla 14-4) destacaron la ausencia de beneficio a menos que se seleccionaran como objetivo los individuos sintomáticos en riesgo2.5.20.21. and 22.. Larson y Hoyt23, sugirieron, no obstante, que la mayoría de estos metaanálisis sobre asesoría del duelo son metodológicamente limitados y que la ineficacia que sugieren es una representación errónea excesivamente pesimista. Además de la TDCF13, las intervenciones sobre el duelo potencialmente eficaces incluyen: 1) tratamientos basados en la exposición que utilizan el desconsuelo por la pérdida guiado con desensibilización sistemática para el duelo crónico; 2) psicoterapia dinámica individual breve para las relaciones ambivalentes; 3) terapia de grupo psicodinámica a corto plazo para la soledad y las relaciones dependientes, integrada potencialmente con la terapia artística, y 4) psicoterapia con orientación religiosa cuando sean importantes los aspectos espirituales2. and 5..



     

[image: B9788480860260000149/fx4 is missing] TABLA 14-4 Revisiones sistemáticas y metaanálisis de las intervenciones sobre la aflicción



	
*De un trabajo no publicado de Fortner y Neimeyer.



	
†Capítulo en la referencia 24, págs. 705-738.



	
‡Las intervenciones preventivas primarias estuvieron abiertas a todos los individuos afligidos. Las intervenciones preventivas secundarias estuvieron abiertas a los individuos en alto riesgo. Las intervenciones preventivas terciarias estuvieron abiertas a los individuos con duelo complicado u otra psicopatología.






	AUTORES Y AÑO
	N.° DE ESTUDIOS
	SELECCIÓN DE ESTUDIO
	TAMAÑO DEL EFECTO
	CONCLUSIONES POSIBLES



	Allumbaugh y Hoyt (1999)
	35
	Controlados y no controlados
	0,43
	Efectos más fuertes en los participantes autoidentificados; bajo poder estadístico; las variables moderadoras influyen sobre los efectos



	Kato y Mann (1999)
	13
	Estudios controlados aleatorios; grupos de tratamiento y control reclutados similarmente; intervenciones pospérdida
	0,11
	Las intervenciones pueden ser ineficaces; los grupos de control mejoran también; pueden necesitar una dosis más fuerte de intervenciones; los problemas metodológicos son comunes



	
Fortner y Neimeyer (1999)*

	23
	Estudios controlados aleatorios
	0,13
	Mayores efectos con poblaciones en alto riesgo



	
Schut, Stroebe, van den Bout y Terheggen (2001)†

	16 primarios
7 secundarios
7 terciarios‡

	Ayuda organizada; centrado en el tratamiento del duelo; metodológicamente sano
	Efectos de bajos a moderados
	Los efectos más fuertes en individuos con psicopatología o duelo patológico; efectos mayores con las personas autorremitidas



	Jordan y Neimeyer (2003)
	4
	Revisiones y metaanálisis
	N/A
	Generalmente baja eficacia de las intervenciones; puede no requerirse la intervención en la mayoría de los afligidos; es necesario elaborar nuevos planteamientos; es necesario mejorar la metodología de los estudios








También se están empezando a probar empíricamente las intervenciones para tratar específicamente el trastorno de duelo prolongado. Shear y cols. 14 compararon un tratamiento manual para el duelo complicado (el término utilizado anteriormente para describir los síntomas del trastorno de duelo prolongado) con la psicoterapia interpersonal en un ECA, en el que cada grupo recibió 16 sesiones de terapia individual. El tratamiento del duelo complicado implicó psicoeducación sobre los procesos dobles de afrontamiento y penar, exposición a la pérdida mediante la repetición de la historia de la muerte, enfrentamiento a las situaciones evitadas, establecimiento de objetivos personales y exploración del impacto de la pérdida. Los síntomas del duelo complicado mejoraron más rápidamente entre los participantes que recibieron el tratamiento del duelo complicado que en los sometidos a psicoterapia interpersonal14. 



La práctica clínica en el mundo real implica con frecuencia un consejo de apoyo y expresivo para facilitar la expresión emocional, pero se requiere una mejora en el afrontamiento y reevaluación cognitiva para lograr una mejoría clínica; es improbable que compartir simplemente sentimientos sea terapéutico5. La depresión relacionada con la aflicción debe ser tratada con antidepresivos combinados con psicoterapia2. and 5..





     RETOS DE INVESTIGACIÓN


Las controversias significativas incluyen la distinción entre el duelo normal y el patológico, si la expresión del duelo es terapéutica, si el consejo sobre el duelo es beneficioso24, el reconocimiento de la capacidad de recuperación, y la estandarización de los criterios diagnósticos específicos en relación con el trastorno de duelo prolongado (v. «Perspectivas futuras»). Algunos autores razonan que el duelo patológico como entidad distinta llevará a sobrecargar de patología al afligido. Sin embargo, sin unos criterios diagnósticos estandarizados, los clínicos pueden pasar por alto algunas respuestas mórbidas y fracasar en la mejora del sufrimiento6. and 18..


No se ha establecido el cronograma en el que los síntomas de duelo complicado desaparecen. Prigerson y cols. 6 sugirieron un criterio de duración de 6 meses para los síntomas de mala adaptación para asegurarse de que el sufrimiento no persiste demasiado tiempo. La trayectoria del duelo crónico puede ser distinta de la trayectoria de la depresión, y la primera tarda más en disiparse.


Dado que la continuidad de los cuidados tiende a ser la excepción y que la atención de la aflicción es con frecuencia un pensamiento de última hora, la investigación de la aflicción encara desafíos singulares en el reclutamiento para los estudios básicos y de desenlace del tratamiento (v. cap. 30). El cribado psicosocial de rutina de los pacientes, cuidadores y familiares clave es crucial para el reconocimiento de las personas que se hallan en riesgo, con la clasificación y el despliegue relacionados de los servicios objetivo (v. cap. 58 and cap. 65). Encontrar unos modos apropiados de integrar los modelos teóricos que sostienen la adaptación a la pérdida constituye un desafío que los clínicos e investigadores afrontan por igual. Los esfuerzos para sintetizar la investigación y salvar la brecha entre la ciencia y la práctica clínica están en marcha2. and 5..
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• Integrar los modelos teóricos de adaptación a la pérdida con grupos de síntomas específicos y mediadores o moderadores del cambio.


• Refinar los criterios para el duelo patológico o complicado por medio de la investigación empírica.


• Elaborar intervenciones eficaces y efectivas para las poblaciones apropiadas.


• Llevar a cabo investigaciones futuras en niños afligidos.










     





     CONCLUSIÓN


Se han propuesto numerosas teorías para explicar la etiología y el curso de las diversas respuestas emocionales, cognitivas y conductuales a la aflicción. La experiencia del duelo es compleja y, por consiguiente, una perspectiva integradora, biopsicosocial, puede informar mejor del desarrollo de la intervención. Los individuos afligidos con frecuencia aprecian trabajar con profesionales que fueron testigos de la experiencia de la muerte del paciente fallecido, y los clínicos de cuidados paliativos pueden desempeñar un papel único e importante en el aporte de este tipo de continuidad de los cuidados. Es preciso que los equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos sean capaces de alentar la capacidad de recuperación y que reconozcan mejor a los más vulnerables antes de tener éxito en la mejora de los desenlaces para los afligidos. Esto puede llevarse a cabo mediante el seguimiento informal con la familia o efectuando las remisiones apropiadas a un consejo de apoyo o hacia unas intervenciones psicoterapéuticas y psicofarmacológicas más específicas con el fin de tratar los síntomas patológicos relacionados con la aflicción. Una investigación adicional ayudará a nuestra comprensión de la fenomenología del duelo y al desarrollo de unos planteamientos terapéuticos eficaces.
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		  CAPÍTULO 15. Estrés y desgaste profesional

Mary L.S. Vachon


         


  



     
PUNTOS CLAVE




  


• Los profesionales sanitarios tienen un mayor riesgo de estrés y de desgaste profesional, pero la especialidad de cuidados paliativos no es la más estresante.


• Los problemas de comunicación en el equipo, ocuparse de la muerte y su proceso, sentirse inadecuadamente preparado, y tratar con pacientes jóvenes se asocian con estrés y desgaste profesional en los cuidados paliativos. Los aspectos de sobrecarga pueden convertirse en un problema más importante que en el pasado.


• El desgaste profesional puede asociarse con depresión e historia pasada, pero se contempla mejor dentro de un modelo pluridimensional que afecta al contexto social y un marco interpersonal.


• Es poco lo que se sabe de las intervenciones apropiadas para disminuir el estrés y el desgaste profesional en el puesto de trabajo.


• El compromiso con el trabajo y la satisfacción por compasión son probablemente muy importantes para mantener al personal implicado en los cuidados paliativos y deben ser estudiados. Su asociación con la espiritualidad y las creencias religiosas merece también más investigación.










     



     DEFINICIONES



     Estrés


El estrés y el desgaste profesional han sido asuntos de interés desde los primeros días de los cuidados paliativos1. La European Agency for Safety and Health at Work2 afirmó: «Hay un consenso creciente sobre la definición del estrés relacionado con el trabajo por las “interacciones” entre los empleados (y exposición a peligros) en su ambiente de trabajo. Dentro de este modelo puede decirse que el estrés se experimenta cuando las exigencias procedentes del ambiente de trabajo superan la capacidad del empleado para hacerlas frente (o controlarlas)».





     Desgaste profesional


Se ha caracterizado el desgaste profesional como «la pérdida progresiva del idealismo, la energía y el propósito experimentados por personas dedicadas a las profesiones de ayuda como consecuencia de las condiciones de su trabajo» (pág. 14) 3. «La causa raíz del desgaste profesional estriba en la necesidad de las personas de creer que su vida tiene un significado, y que las cosas que hacen –y en consecuencia ellas mismas– son importantes y significativas» (pág. 633) 4.Lo que ha surgido de toda esta investigación es una conceptualización del desgaste profesional como síndrome psicológico en respuesta a factores interpersonales estresantes en el trabajo. Las tres dimensiones clave de esta respuesta son un agotamiento abrumador, sentimientos de desengaño y desapego del trabajo, y una sensación de ineficacia y de falta de realización. El componente de agotamiento representa la dimensión del estrés individual básico del desgaste profesional. Hace referencia a los sentimientos de ser exigido en exceso y de hallarse mermado de los recursos emocionales y físicos propios. El componente de desengaño (o despersonalización) representa la dimensión del contexto interpersonal del desgaste profesional. Hace referencia a una respuesta negativa, insensible o excesivamente desligada de los diversos aspectos del trabajo. El componente de una menor eficacia o realización representa la dimensión de la autoevaluación del desgaste. Se refiere a la sensación de incompetencia y a la falta de logro y de productividad en el trabajo (pág. 398) 5.





El agotamiento y el desengaño surgen de la sobrecarga de trabajo y del conflicto social6, mientras que la sensación de ineficacia resulta más de los recursos insuficientes para conseguir que se haga el trabajo (p. ej., información crítica, herramientas necesarias, tiempo suficiente). La combinación de variables en las tres dimensiones diferentes puede causar patrones diferentes de experiencia del trabajo y niveles de desgaste profesional. La investigación no apoya la relación del desgaste con la disposición de un individuo. El desgaste se relaciona con ciertas características demográficas: los trabajadores solteros, más jóvenes y varones tienen una puntuación ligeramente más elevada en el desengaño que las mujeres. En relación con la personalidad, el desgaste se ha asociado con neurosis y menores niveles de aguante y de autoestima. La investigación es mucho más sólida para la asociación entre el desgaste y muchas de las características del trabajo, incluidas unas exigencias de trabajo crónicamente difíciles, el desequilibrio entre los altos requerimientos y los bajos recursos, y el conflicto (entre las personas, las exigencias del papel o los valores importantes).





     Fatiga por compasión


Un concepto más moderno, la fatiga por compasión o trastorno de estrés traumático secundario7. and 8., ha comenzado a atraer la atención en los cuidados paliativos9. La fatiga por compasión es casi idéntica al trastorno de estrés postraumático, excepto que se produce en los afectados emocionalmente por el traumatismo de otro (por lo general, un cliente o familiar) 8. Se la conoce también como traumatización secundaria o indirecta7. and 8..


La fatiga por compasión8 describe un síndrome que comparte algunas características con el desgaste profesional: depresión, ansiedad, hipocondría, combatividad, sensación de ir «muy deprisa» e incapacidad para concentrarse. En contraste con la persona profesionalmente desgastada, el cuidador con fatiga por compasión10 puede aún cuidar y estar implicado. Los siguientes signos pertenecen a la fatiga por compasión9:
• «Ya no tengo más energía para ello».


• Sentirse vaciado, «ya no me queda nada que dar».


• «No desear ir allí de nuevo».


• «Sentirse agotado en todas las dimensiones».


• «Demasiadas preguntas y ninguna respuesta».


• «¿Por qué hago esto?».












     ESTRÉS, DEPRESIÓN Y DESGASTE PROFESIONAL


Las experiencias estresantes agudas y específicas relacionadas con el trabajo contribuyen a la «depresión»; de forma más importante, los factores ocupacionales «estructurales» perdurables, que pueden diferir por ocupación, pueden contribuir también a trastornos psicológicos11. En el caso de los médicos, se observó que la naturaleza de la especialidad y la duración de la experiencia profesional influyeron sobre la morbilidad. Una baja autonomía predijo la morbilidad psicológica en los doctores jóvenes, las exigencias de trabajo en los de mayor edad. Otros factores asociados con un bienestar mental negativo incluyen «baja claridad del papel de la tarea», administración del trabajo de rutina, requerimientos del trabajo, interferencia con la familia e interrupciones para trabajar. En los médicos de mediana edad, las altas exigencias del trabajo se asociaron con «insatisfacción en el trabajo» y trastorno psicológico (Cuestionario de Salud General). En el análisis de regresión, la falta de control y el exceso de trabajo se asociaron de modo independiente tanto con insatisfacción como con trastorno psicológico12. Los profesionales sanitarios tienen unas tasas de morbilidad psicológica superiores a las de la población general. En el Reino Unido, el riesgo relativo del trastorno fue del 1,5 y más acusado en el personal de cuidados directos y en mujeres13. En el estudio de 11.000 trabajadores de 19 consorcios del National Health Service, el 27% de los trabajadores de los servicios de salud informó de unos niveles significativos de trastorno psiquiátrico menor, en comparación con el 18% de la población general.


Puede diferenciarse el desgaste profesional de la depresión14. El cuadro clínico de la depresión parece reflejar una sensación general de autoderrota, de modo que los individuos con un elevado desgaste y con baja superioridad (es decir, cómo se ven los individuos en comparación con otros) experimentan síntomas depresivos. La sintomatología depresiva fue mayor en los individuos con elevado desgaste que experimentaron un declinar en la superioridad. «La depresión se relacionó de modo más fuerte con la superioridad que el agotamiento emocional y la despersonalización. De hecho, el agotamiento emocional, que constituye el síntoma central del desgaste profesional, no tuvo una asociación significativa con la superioridad»14 (v. «Caso práctico: Desgaste en un oncólogo»). Concluyeron que «una menor sensación de superioridad y la pérdida percibida de estatus son más características de los individuos deprimidos que de los individuos con desgaste profesional. Parece que los individuos desgastados se hallan aún “en la batalla” para obtener estatus y se consideran potenciales ganadores, mientras que los individuos deprimidos se han rendido»15.


Dos grandes estudios europeos examinaron los aspectos de la depresión y el desgaste. En un estudio finlandés (N = 3.276), el desgaste y los trastornos depresivos se relacionaron16. El riesgo de trastornos depresivos, especialmente el depresivo mayor (prevalencia de 12 meses), fue mayor si el desgaste fue intenso. La mitad de los participantes con intenso desgaste tuvo algún trastorno depresivo. Los que entonces tenían un episodio depresivo mayor experimentaron un desgaste importante más a menudo que los que habían sufrido un episodio depresivo mayor anteriormente.


Un estudio holandés implicó a 3.385 trabajadores en diversos marcos laborales; después de controlar las variables básicas, el predictor con mayor fuerza de las tres facetas del desgaste profesional fue una sintomatología depresiva en ese momento17. El personal hospitalario (sobre todo mujeres) con elevados contactos interpersonales señaló los síntomas más depresivos. Con independencia de las variables básicas y de los síntomas depresivos existentes, haber tenido en algún momento un episodio depresivo predijo aún más los síntomas existentes de dos facetas del desgaste: el agotamiento emocional y el desengaño. Unos antecedentes de depresión en los miembros familiares próximos independientemente predijeron un agotamiento emocional corriente. Una predisposición a la depresión, a partir de una historia de depresión personal y familiar, puede aumentar el riesgo de desgaste profesional (v. «Caso práctico: Duelo no resuelto y desgaste en un médico que trabaja con pacientes con SIDA»). 
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     Desgaste en un oncólogo


Me descubrí sintiéndome realmente quemado. Trabajaba de 10 a 12 horas al día y no importaba lo mucho y duro que trabajase, tenía la sensación de que nunca estaba dominando la situación. Al final de una jornada de 12 horas de trabajo me llevaba a casa un maletín que pesaba 15kg a eso de las 10 de la noche; me encontraba tan agotado que no podía comenzar el trabajo que había llevado a casa. Llegué a pensar que me sentiría mucho más feliz si me pudiera liberar de mi carga de trabajo, pero nunca sentí que pudiera salir a flote: me encontraba siempre con algo pendiente. Siempre estaba por detrás. Tenía problemas respondiendo a las llamadas telefónicas porque tenía infinidad de mensajes. Me los había llevado a casa conmigo y luego pensaba: «Mierda, ya lo haré mañana». Cuando por fin llamaba a un paciente, podía decirme: «Caramba, es Ud. difícil de localizar», o «por fin puedo hablar con Ud.». Llegué e desear irme al algún sitio y morir. Muchas llamadas eran de familiares simplemente para recabar más información. Acababa de hablar con el paciente y sentía que no tenía tiempo para hablar también con los familiares.


Un día, fue demasiado para mí, fui a la consulta del jefe de medicina y dije: «Se acabó. Lo dejo. Me voy y nunca volveré de nuevo». Me fui a casa y llegué a la puerta a las 11 de la mañana y le dije a mi mujer: «Se acabó. Dejo el trabajo y nunca volveré». Me llevó una semana de no hacer absolutamente nada en casa, y entonces me recuperé hasta el punto que el jefe le dijo a mi mujer: «Vaya, se ha recuperado rápidamente». He llegado a darme cuenta de que probablemente me quemaré algunas veces en mi vida porque trabajo muy duramente. Creo que merece la pena, no obstante, porque tengo la sensación de que soy mejor que muchos de mis colegas. Como resultado de mis gritos y chillidos, recibo ahora más ayuda que antes, y por ello puede pasar un tiempo antes de que suceda de nuevo.







     





     UN MODELO PARA COMPRENDER EL ESTRÉS OCUPACIONAL


Una investigación reciente5 se ha centrado en el grado de ajuste o desajuste entre la persona y seis dominios del trabajo: carga de trabajo, control, recompensa, comunidad, equidad y valores. Cuanto mayor es la brecha o desajuste entre la persona y su ambiente, mayor desgaste. Cuanto mayor el ajuste, mayor probabilidad de compromiso con el trabajo. Los desajustes se originan cuando el proceso de establecer un contrato psicológico deja sin resolver aspectos críticos o cuando la relación laboral cambia a algo que la persona encuentra inaceptable.


El desgaste profesional se origina de desajustes crónicos entre las personas y sus marcos laborales en algunas o en las seis áreas de la vida laboral. Los valores pueden desempeñar un papel mediador central en relación con las otras áreas, aunque las personas pueden discrepar en lo importante que es cada una de las seis áreas. Algunas personas pueden conceder un mayor peso a la recompensa que a los valores, y algunas pueden estar preparadas para tolerar un desajuste en relación con la carga de trabajo si reciben un elogio y una buena paga y tienen una buena relación con los colegas.


La literatura está algo dividida respecto a si los cuidados a la persona que se está muriendo es un estresante mayor en los cuidados paliativos hospitalarios1. and 15.. Una reciente investigación sobre el desgaste se ha centrado en las variables emoción/trabajo (p. ej., requerimiento para mostrar o suprimir emociones en el trabajo, requerimiento para ser emocionalmente empático) y ha observado que los factores emocionales sí cuentan para una variancia adicional en las puntuaciones del desgaste más allá de los estresantes del trabajo5.18. and 19..
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     Duelo no resuelto y desgaste en un médico que trabaja con pacientes con SIDA


Rodeado de mucho sufrimiento y muerte, especialmente con los límites tenues que he descrito entre mí mismo y mis pacientes, llegué a estar enredado en cierto modo con sus vidas; [tenía] una implicación excesiva con el trabajo, pesadillas y pérdida de sueño, y sentimientos ya de omnipotencia o de completa vulnerabilidad cuando los pacientes sobrevivían a un episodio de enfermedad o fallecían a pesar de todos los esfuerzos. Por lo demás, emocionalmente, me sentía algo desligado. En ocasiones, la desvinculación es saludable y apropiada para un médico en tanto no se esconda detrás de ella; es importante mantener unos límites apropiados para el bienestar de ambas partes. En ocasiones, no obstante, el desapego –un cierto cierre del corazón– puede ser un signo del propio dolor emocional no resuelto, que ha sido enterrado bajo capas de negación, socialización y competencia profesional…


Un día, [cuando salía de una iglesia después de asistir a un concierto, me di cuenta de] una placa conmemorativa: «En memoria de los que han fallecido de SIDA». Me paré y miré fijamente dichas palabras, y de repente todo me pareció real de un modo que nunca antes lo había sido. En ese momento, sentí que algo en mí que había estado cerrado se abría y, súbitamente, comencé a llorar por todos los pacientes que había perdido, cuyas caras podía ver a través de la luz vacilante de las velas. Me di cuenta de que este trabajo tenía que ver conmigo y mi vida en modos que no había comprendido… Mi padre falleció repentinamente a los 35 años de edad, cuando yo tenía 18 meses… Mi padre muy probablemente murió al suicidarse y no, tal como yo había crecido creyendo, en un extraño accidente en el que inexplicablemente perdió el equilibrio y cayó por una ventana… No fue hasta 30 años después –cuando me vi enfrentado a las muertes de todos estos hombres y mujeres jóvenes a los que ya no podía salvar más de lo que podía salvar a mi padre– que comencé a llegar a reconciliarme con esta pérdida fundamental.







     





     SATISFACCIÓN CON EL TRABAJO, COMPROMISO CON EL TRABAJO Y SATISFACCIÓN POR COMPASIÓN


Un sentido de competencia, control y placer en el propio trabajo es un mecanismo de superación principal de la persona en los cuidados paliativos15, y los trabajadores en cuidados paliativos obtienen una gran satisfacción de su trabajo19.20. and 21.. Los investigadores han investigado el compromiso con el trabajo5 y la satisfacción por compasión22 como los reversos del desgaste y del estrés por compasión o fatiga por compasión.


El compromiso con el trabajo está conceptualizado como lo opuesto al desgaste. Implica energía, implicación y eficacia. El compromiso implica la relación individual con el trabajo. Implica una carga de trabajo sostenible, la sensación de elección y control, reconocimiento y recompensa apropiados, comunidad de apoyo al trabajo, equidad y justicia, y trabajo significativamente valorado. El compromiso se caracteriza también por unos elevados niveles de activación y placer5.


Otros6 conceptualizan el compromiso con el trabajo en sus propios términos, más que como lo opuesto al desgaste. Se define entonces como un estado motivacional persistente y positivo de realización en los trabajadores caracterizado por vigor, dedicación y absorción. Este concepto se asemeja a la vitalidad descrita en el personal de cuidados paliativos21.


La satisfacción por compasión22 deriva de ayudar a otros. Puede ser la representación de la eficacia. La satisfacción por compasión puede representar la felicidad con lo que uno puede obrar para hacer del mundo un reflejo de lo que uno piensa que debería ser. Los cuidadores con satisfacción por compasión obtienen el placer por ayudar a otros, como sus compañeros, sentirse bien por su capacidad para ayudar y contribuir. Hay un acto de equilibrio entre la fatiga por compasión y la satisfacción por compasión22. Los cuidadores en los marcos humanitarios pueden experimentar fatiga por compasión y sin embargo gustarles su trabajo porque sienten beneficios positivos. Creen que ayudan a otras personas y el trabajo puede ser incluso redentor. Cuando el sistema de creencias de una persona está bien mantenido con material positivo, puede favorecerse la flexibilidad personal.


La compasión de los cuidadores capta con frecuencia la atención de otras personas, incluso en los momentos más difíciles de sus vidas. El Dr. Peter Frost, profesor de Conducta Organizacional en la University of British Columbia, fue tratado de melanoma metastásico y observó a las enfermeras de la British Columbia Cancer Agency, «cuya muy profesional y empática conducta captó mi atención cuando estaba a su cuidados» (pág. ix) 23. Observar y reflexionar sobre su compasión le llevó a su libro, Toxic Emotions at Work: How Compassionate Managers Handle Pain and Conflict23:Mi enfermedad –un desencadenante de cambios, obviamente, en mi vida personal– puso también en marcha mi pensamiento sobre el tipo de fuerzas ocultas que determinan nuestro bienestar, incluso hasta el punto de contraer una enfermedad. Y en particular, cómo la conducta de las organizaciones y de las personas que trabajan en ellas puede afectar a la salud de ciertos individuos…[Unos] pocos meses después de mi intervención quirúrgica me encontré en un seminario de una semana de duración sobre salud y curación. Fue allí donde comenzaron a cristalizar mis ideas sobre el dolor emocional en las organizaciones, y sus efectos sobre las personas que intentan tratar dicho dolor para las organizaciones (pág. 2).





El tercer caso clínico aporta un ejemplo del desarrollo de la satisfacción por compasión en un médico de cuidados paliativos (v. «Caso práctico: Satisfacción por compasión, meditación y curación en un médico de cuidados paliativos»). En la tabla 15-1 se muestran algunos resultados de investigación sobre estrés y desgaste profesional en cuidados paliativos y oncología.
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     Satisfacción por compasión, meditación y curación en un médico de cuidados paliativos


He sido médico desde 1979 y no recuerdo haber deseado nunca ser otra cosa. Honestamente, no puedo decir que la compasión fuera la fuerza motriz. Al contrario, era una persona triunfadora, ambiciosa de éxito y reconocimiento, movida por el propio interés y el temor al fracaso…


A finales de 1983, mi gran momento fue aprobar el examen de médico especialista. Ello me permitió entrar en la formación de especialista en oncología médica… sin más exámenes que encarar…


Después de 3 meses de euforia, volví a la realidad. Satisfecho mi principal objetivo, ya no había nada por lo que luchar. Me sentía descentrado y me estaba quemando. Había una falta de disciplina en mi vida y tuve una crisis de identidad. Sin una meta, me sentía vacío y no me reconocía. Luché y busqué otras nuevas montañas que escalar.


Compañeros con gran éxito me aconsejaron que publicara artículos científicos, hiciera investigación y obtuviera un doctorado para tener éxito en medicina. Según pensaba en ello, descubrí una nueva voz dentro de mí. Decía: «No, considera otras». Mis ambiciones me habían hecho mirar a los enfermos como problemas a resolver, más que oportunidades para ayudar y curar. Empecé a ver más allá de esta arrogancia. Las personas no tienen cáncer para avanzar en mi carrera profesional; sufrían, y eso hacían sus familias. Necesitaba comprenderlo mejor y me sentía enfadado por un sistema que parecía académico y obsoleto. Comencé a hablar con mis pacientes. Exploré qué era eso de vivir con cáncer, afrontar la muerte y perder a alguien a quien quieres. Para mi sorpresa, les ayudó realmente, y observé que la gente me apreciaba de una manera que nunca antes había experimentado. Me estaban enseñando cómo amar.


(El punto crítico fue un taller con la Dra. Elisabeth Kübler-Ross.) Durante el taller, tuve una experiencia catártica de duelo seguido de un sentimiento intenso de amor puro e incondicional… Al mismo tiempo, me sentí distanciado de mi cuerpo físico y experimenté una felicidad dichosa, no terrenal. Por vez primera en mi vida, me di cuenta de que era un espíritu y que el amor, la paz y la felicidad eran atributos naturales del alma. Cuando suprimimos estos atributos, desarrollamos pena y enfermedad. También me di cuenta de que nadie muere, y de que a la larga todos redescubrimos nuestra pureza, nuestro amor y poder…


Comencé a meditar y a enseñar meditación a los pacientes con cáncer interesados y sus familias. Por encima de todo, bajé mi guardia, desarrollé una naturaleza más abierta y sencilla, y disfruté siendo yo mismo en las relaciones terapéuticas. Encontrado amor, descubrí entonces que la curación es una competencia entre la aptitud y la compasión. Los pacientes se beneficiaron mucho de mi conocimiento, capacidades y comprensión cuando estaba siendo simplemente yo mismo.
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	CP, Cuidados paliativos; DM, doctor en medicina; ER, enfermera registrada; EVA, escala visual análoga; GHQ-12, General Health Questionnaire 12; MBI, Maslach Burnout Inventory; MSKCC, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center; NR, no reanimar; onc. clín., oncólogo clínico; onc. méd., oncólogo médico; PP, personal paramédico; RU, Reino Unido; TS, trabajador social.



	POBLACIÓN Y N.° DE REF.
	MÉTODO E INSTRUMENTO
	ESTRESANTES
	ESTRÉS Y DESGASTE PROFESIONAL
	SUPERACIÓN/FUENTES DE SATISFACCIÓN



	Muestra de conveniencia internacional de 100 cuidadores hospitalarios: 38 DM, 42 ER, 13 TS, 17 otros15

	Entrevistas semiestructuradas, parte de un estudio mayor de 581 cuidadores a enfermos graves, agonizantes y afligidos
	
• Problemas con el sistema de comunicación


• Ambigüedad del papel


• Comunicación del equipo


• Comunicación con administración


• Conflicto de papeles




	
• Conflicto con el personal


• Depresión, duelo y culpa


• Interacción trabajo/hogar


• Sentirse indefenso




	
• Filosofía de equipo, apoyo, formación del equipo


• Sensación de competencia, control y placer en el propio trabajo


• Desarrollo de control sobre la práctica


• Filosofía personal


• Mayor educación


• Manejo del estilo de vida







	Todos los oncólogos consultores no quirúrgicos del RU (n = 476): 69 onc. méd., 253 onc. clín. y 154 especialistas en CP; el 83% devolvió los cuestionarios20

	Estudio con cuestionario; el trastorno psiquiátrico estimado por el GHQ-12, el desgaste, por el MBI
	
• El trastorno psiquiátrico se asoció independientemente con la sensación de sobrecarga; toxicidad/errores de tratamiento; y baja satisfacción por estatus/estima profesional


• El desgaste se relacionó con dichos factores y al elevado estrés y la baja satisfacción por tratar con pacientes y una baja satisfacción con los recursos


• Los clínicos que se sentían insuficientemente preparados en comunicación y manejo tuvieron una mayor angustia


• Los especialistas en CP tuvieron menos estresantes




	
• Prevalencia estimada de trastorno psiquiátrico: 28%


• El desgaste incluyó el agotamiento emocional (prevalencia estimada en especialistas en CP, 23%; onc. méd., 25%, onc. clín., 38%, despersonalización (especialista en CP, 13%; onc. méd., 15%, onc. clín., 31%) y bajo logro personal (especialista en CP, 25%; onc. méd., 34%; onc. clín., 38%)




	
• Ocuparse bien de los pacientes y familiares


• Tener estado/estima profesional


• Derivar estimulación intelectual


• Tener recursos adecuados


• Los especialistas en CP tuvieron significativamente mayor satisfacción por ocuparse bien de los pacientes y familiares, sentir significativamente un mayor estatus profesional y autoestima que la onc. méd., sentir significativamente una menor estimulación intelectual que la onc. méd. y sentirse significativamente con más recursos que la onc. clín.







	261 médicos de plantilla, enfermeras y onc. méd. en el MSKCC y oncólogos en práctica clínica fuera; tasas de respuesta: 98% en ER, 97% en médicos de plantilla, 47% de onc. méd. de plantilla, 37% de 200 oncólogos formados en el centro25

	Cuestionario; se cuantificaron los estresantes de la vida, los atributos de la personalidad, el desgaste, la angustia psicológica, los síntomas físicos y las estrategias de superación y apoyo social; el desgaste se midió por el BMI; la angustia psicológica, por el Psychiatric Epidemiology Research Interview; los síntomas físicos, por la Hopkins Symptom Checklist; la personalidad, por la Hardy Personality Measure; el apoyo social, por la Work Environment Scale y la Peer Cohesion Scale; los métodos de relajación, por el Stress Questionnaire
	
• El estresante que más contribuyó al desgaste y a la desmoralización fue el de los acontecimientos negativos en el trabajo: elevadas muertes de pacientes o disputa por una decisión de NR con otro colega o familiar


• Trabajar en un ambiente estresante al tiempo que tratar con cáncer en un familiar llevó a una mayor desmoralización y unas mayores preocupaciones sobre el riesgo personal de cáncer


• Los oncólogos percibieron significativamente menor apoyo de otros que las enfermeras o el personal de plantilla


• «Tanto el personal de plantilla como las enfermeras tienen contacto diario con los pacientes y llevan a cabo un trabajo que requiere un gran esfuerzo físico. Trabajan con los detalles diarios de los cuidados y la ejecución de las órdenes y, con frecuencia, han de amortiguar conflictos o diferencias entre el oncólogo, el paciente y la familia. No es sorprendente que tengan los niveles más elevados de desgaste» (pág. 1627)


• La menor sensación de logro de las enfermeras puede relacionarse con la sensación abrumadora de la enormidad de los cuidados a los pacientes o con tener menos apoyo para satisfacer las necesidades de los pacientes, sobre todo las psicológicas


• Las enfermeras y el personal de plantilla se quejan de hacer las «tareas» sin el gran cuadro que tiene el oncólogo


• Las enfermeras y el personal del hospital ven a pacientes muy enfermos y pueden atender a personas agonizantes. No tienen la recompensa de ver que sus pacientes mejoran


• Sensación de futilidad sobre el tratamiento del cáncer y sentimientos de irritación y de desengaño sobre los papeles limitados en el tratamiento


• Sentirse atenazado, y aun así con exceso de trabajo




	El desgaste incluyó lo siguiente:
• Agotamiento emocional: la media de grupo (29) estaba en la gama alta (>17) y mayor que la norma en medicina general (22); el personal de plantilla tuvo un agotamiento emocional significativamente mayor (media, 34,03); las ER tuvieron una puntuación de 29,2, los onc. méd. 25,1; los mejores predictores de un gran agotamiento emocional fueron 1) ser médico de guardia; 2) más acontecimientos laborales negativos; 3) consumir cigarrillos, alcohol o fármacos para relajarse, y 4) menor número de rasgos de aguante


• Despersonalización (menor empatía, distanciamiento de los pacientes): la muestra total tuvo una puntuación de 10,48, por encima de los individuos de medicina y cercanos a la puntuación alta (>12); el personal del hospital tuvo puntuaciones más altas (media, 14,08) que los oncólogos (9,92), y las enfermeras las puntuaciones más bajas (7,84); ser médico de guardia o enfermera, tener más acontecimientos laborales negativos y consumir cigarrillos, alcohol o fármacos para relajarse contribuyeron mucho a sentirse impersonal o con menor empatía hacia los pacientes 1


• Sensación de logro personal: la media de la muestra total (36,22) es casi idéntica a la de la población médica (32,53) (referencia en original); las enfermeras tuvieron una significativamente menor sensación de logro (30,94) que los oncólogos (36,03); los hombres tuvieron una mayor sensación de logro que las mujeres; los médicos de guardia y las enfermeras tuvieron una menor sensación de logro, pero los rasgos de personalidad resistente se relacionaron con una mayor sensación de logro; las mujeres de plantilla del hospital tuvieron la mayor desmoralización y la menor sensación de logro


• Angustia psicológica/desmoralización (baja autoestima, ansiedad): las mujeres tuvieron significativamente más síntomas de desmoralización que los hombres (30,08 frente a 24,52), el personal del hospital más que los oncólogos (30,10 frente a 21,63); los predictores de desmoralización más significativos fueron 1) ser mujer; 2) ser médico de guardia; 3) más problemas familiares, sociales y de residencia; 4) menos medios catárticos de relajarse y consumir más cigarrillos, alcohol o fármacos; 5) menos rasgos de personalidad resistente, y 6) sensación de menor apoyo de compañeros


• Síntomas físicos: las enfermeras tuvieron más cefaleas, cansancio y dolores de espalda que los oncólogos o el personal del hospital; se asoció con estresantes familiares y laborales negativos





	
• El apoyo de los compañeros disminuyó significativamente la angustia psicológica y los síntomas de desmoralización en la totalidad del grupo


• Los que se consideraban bastante o muy religiosos tuvieron puntuaciones significativamente menores en la disminuida empatía o despersonalización que los que no eran en absoluto religiosos; lo mismo se aplica a unas puntuaciones significativamente más bajas de agotamiento emocional; las enfermeras se percibieron como significativamente más religiosas que otros grupos


• Los cuatro métodos de relajación utilizados más frecuentemente fueron los mismos en los tres grupos: hablar con alguien conocido, comer/beber café, ver la televisión y utilizar el humor


• Los métodos menos utilizados para reducir el estrés fueron los mismos en los tres grupos: tomar fármacos prescritos, fumar cigarrillos, beber alcohol, realizar actividades recreativas, y oración o meditación


• Los oncólogos tuvieron una mayor sensación de logro personal, quizá a tenor de su comprensión del plan de tratamiento global de los pacientes, la responsabilidad de llevarlo a cabo y las interacciones gratificantes con los pacientes y familias


• La implicación en investigación fue de utilidad para los oncólogos







	1.016 trabajadores de los principales proveedores de servicios de oncología médica de Ontario, Canadá: tasas de respuesta: 63,3% de DM, 80,9% de PP, 64,5% de personal de apoyo40

	Se utilizó un cuestionario por correo para determinar la satisfacción y el estrés en el trabajo, obtener información demográfica y medir la consideración de situaciones de trabajo alternativo; el desgaste se determinó por el MBI; la angustia psicológica, por el GHQ-1240; los grupos foco con cuidadores en los seis centros principales de tratamiento del cáncer (N = 108) contemplaron mayores fuentes de satisfacción y mayor carga de trabajo39

	
• Exigencias conflictivas a tiempo


• Volumen global de trabajo demasiado elevado


• Desestructuración de la vida hogareña por las muchas horas de trabajo


• Inadecuada dotación de plantillas para hacer el trabajo apropiadamente


• Estar implicado en la angustia emocional de los pacientes39





	El desgaste incluyó los siguientes:
• Agotamiento: significativamente más en los médicos (53%) que entre el PP (37%)


• Despersonalización: 22,1% en DM frente a 4% en otros


• Sensación de logro personal: significativamente mayor en los médicos (48%) y PP (54%) que en el personal de apoyo (31%); aproximadamente un tercio manifestó que había considerado dejar el trabajo por otro fuera del campo de la oncología





	
• Las principales fuentes de satisfacción con el trabajo tienen su origen en los cuidados y el contacto con los pacientes


• Mantener buenas relaciones con los pacientes, las familias y los colegas fueron las tres principales fuentes de satisfacción con el trabajo en el personal de plantilla


• La cuarta fuente fue ser percibido como persona que hace bien su trabajo


• La quinta fue tener variedad en el trabajo39








	89 enfermeras de residencia de enfermos terminales de nueve residencias en el RU33

	Cuestionarios, MBI, Nursing Stress Scale, Ways of Coping Scale, información demográfica
	
• La muerte y la agonía, el conflicto con el personal, y un mayor grado de enfermería contribuyeron al agotamiento emocional



• El conflicto con el personal y una preparación inadecuada contribuyeron a la despersonalización



• Una preparación inadecuada y menores calificaciones profesionales contribuyeron a menores niveles de logro personal



• Los estresantes globales realizaron la mayor contribución al desgaste profesional; y los factores demográficos, la menor




	
• El nivel de desgaste fue bajo; las puntuaciones medias en E y DP fueron bajas y la puntuación PA fue moderada


• Agotamiento emocional: 16% (alto)


• Despersonalización: 10% (alto)


• Bajo logro personal: 31%




	• Ways of Coping Scale: aceptar la responsabilidad contribuyó al agotamiento emocional; el escape y una menor resolución de problemas planificada contribuyeron a la despersonalización; el escape y una menor revaluación positiva contribuyeron a unos menores niveles de logro personal; los investigadores concluyeron que el afrontamiento centrado en los problemas y en la emoción probablemente simplifica la relación de afrontamiento-desgaste






	60% (23/36) de los médicos de guardia de mayor rango en residencias de enfermos terminales en el RU34

	Cuestionario relativo a estresantes; el estrés percibido medido por la EVA y el estrés psicológico por el GHQ-12
	• Muchos describieron los puestos como estresantes y citaron el conflicto del personal y los cuidados a los pacientes jóvenes como particularmente estresantes



	
• La puntuación mediana de la EVA fue de 55mm (recorrido, de 0 a 98mm)


• Cinco respondedores (22%) tuvieron puntuaciones en relación con la angustia psicológica identificable en el GHQ-12




	• La enseñanza experimental fue descrita muy positivamente














     REPERCUSIÓN DE LA RELIGIÓN Y LA ESPIRITUALIDAD SOBRE EL DESGASTE PROFESIONAL


Ser religioso se asocia con un menor desgaste profesional en el personal de oncología25. Puede definirse la espiritualidad como tener «afectado o implicado el espíritu en cuestiones morales más elevadas» y la necesidad de que los cuidadores experimenten sus propias profundidades íntimas cuando cuidan a un paciente que experimenta dolor espiritual26. Para muchos, la espiritualidad tiene que ver con el significado y la conexión. La experiencia vivida por los trabajadores australianos en cuidados paliativos, tal como señalaron Webster y Kristjanson21, reflejaba el sistema de creencias espirituales que algunos asocian con los cuidados paliativos. Éstos fueron descritos como «un modo de vivir». La vitalidad –la capacidad para vivir y desarrollarse que se asocia con energía, vida, animación e importancia– es el significado central de los cuidados paliativos. El modo de vivir implica unidad con uno mismo, ser tocado en el corazón y significado personal21. Crucial para la experiencia de los cuidados paliativos fue el paciente y la familia, los cuidados holísticos y el equipo interdisciplinario.


Otro relato de la lucha de un equipo interdisciplinario de cuidados paliativos para definir la espiritualidad incluyó integridad, totalidad, significado y viaje personal27. Para muchos, su espiritualidad fue inherentemente relacional; podría implicar trascendencia; estaba envuelta en cariño, manifestado con frecuencia en pequeños actos cotidianos de amabilidad y amor. Para algunos, los cuidados paliativos fueron una vocación espiritual. Afloró a la superficie una espiritualidad colectiva procedente de los objetivos comunes, los valores y la pertenencia. La investigación futura podría explorar la espiritualidad colectiva, incluido un estudio en mayor profundidad de la relación entre espiritualidad y capacidades tácitas como la empatía, «estar presente» y la compasión empleada por los profesionales de los cuidados paliativos en cuidar a la persona agonizante. El sistema de creencias espirituales de los que se dedican a los cuidados paliativos puede proteger frente al desgaste y la fatiga por compasión.


En un estudio de 230 médicos neozelandeses28 hubo una correlación positiva y significativa entre la satisfacción por compasión en el Professional Quality of Life-ProQOL Instrument29 y la espiritualidad. Este estudio examinó la relación entre la fatiga por compasión, la satisfacción por compasión y el desgaste profesional (ProQOL) y la flexibilidad, la espiritualidad, la empatía, la competencia emocional y las conductas que buscan apoyo social. Hubo también una correlación positiva entre la religión y la traumatización indirecta. Unas puntuaciones elevadas en la subescala de la «Relación con un poder superior» se relacionaron con unos resultados elevados en la subescala de la fatiga por compasión. Hubo también una correlación negativa y significativa entre espiritualidad y desgaste profesional.





     INTERVENCIONES BASADAS EN PRUEBAS



     Desgaste profesional


La dinámica interpersonal entre el trabajador y otras personas en el lugar de trabajo arroja nuevas luces sobre los orígenes del estrés, pero aún no se han elaborado intervenciones eficaces para prevenir el desgaste profesional6. Este modelo sugiere que esas intervenciones para el desgaste deben ser moldeadas por las tres dimensiones del agotamiento, la despersonalización y la sensación de ineficacia (p. ej., ¿qué cambios reducirán los riesgos del agotamiento?; ¿qué cambios promoverán la sensación de eficacia?). Las intervenciones pueden ser más eficaces si están formuladas en términos de crear compromiso más que de reducir desgaste.





     Intervenciones reductoras del estrés


Un metaanálisis de 48 intervenciones profesionales reductoras del estrés (n = 3.736 participantes) clasificó los estudios como intervenciones cognitivo-conductuales, técnicas de relajación, programas multimodales (subrayando las capacidades de superación activas y pasivas), e intervenciones centradas en la organización30. Se observó un efecto global pequeño pero significativo. Las intervenciones cognitivo-conductuales y multimodales tuvieron un efecto moderado; hubo un pequeño efecto en la relajación; y el tamaño del efecto en la intervención centrada en la organización fue insignificante. Las intervenciones cognitivo-conductuales parecieron ser eficaces en la mejora de la calidad de la vida laboral percibida, aumentando los recursos y las respuestas psicológicos, y en la reducción de las quejas. Los programas multimodales mostraron efectos similares; sin embargo, parecieron ineficaces en el aumento de los recursos y las respuestas psicológicos. Hubo un efecto marginalmente significativo del estatus laboral sobre el desenlace del tratamiento: los que tuvieron un mayor control del trabajo tuvieron una mejor respuesta a las intervenciones. Las intervenciones cognitivo-conductuales con mayor control del trabajo pueden haber tenido un efecto relativamente amplio porque los trabajadores sacan el mayor provecho cuando están dotados de capacidades individuales de superación en un trabajo que les permite utilizarlas.


Se define la atención plena como estar plenamente presente en la experiencia de uno sin opinión o resistencia. Su énfasis en los autocuidados, la compasión y la curación hace que sea apropiada como una intervención para ayudar a las enfermeras. En un estudio de Mindfulness-Based Stress Reduction en una unidad de enfermería31, se había trabajado ya para mejorar la satisfacción y retención del trabajador. Se había establecido un consejo asesor de enfermería, se había hecho lo posible para aumentar el autogobierno, y había una mayor oportunidad de formación y desarrollo profesional. El grupo de tratamiento tuvo menores puntuaciones en el Maslach Burnout Inventory, y éstas perduraron 3 meses. Específicamente, el agotamiento emocional y la despersonalización se hallaron significativamente reducidos y hubo una tendencia hacia la significación en el logro personal.





     Intervención de cuidados paliativos


Un programa de preparación cuidadosamente diseñado y unas actividades de apoyo al personal pueden favorecer el crecimiento personal, proporcionar apoyo emocional y ayudar al personal a tratar con la muerte y la aflicción32. Las intervenciones no implicaron colaboración mutua, problemas prácticos, capacidades de gestión y comunicación, y las capacidades requeridas para prestar unos cuidados paliativos complejos. Deben acompañar a los grupos de apoyo unos recursos adecuados, una estructura de gestión de apoyo, una extensa educación y atención a las necesidades individuales. Un grupo terapéutico es fundamentalmente diferente de un grupo que tiene que trabajar junto. Los líderes futuros deben centrarse quizá en los aspectos de contenido y proceso.


Los equipos son uno de los principales estresantes, el lugar donde se manifiesta mucho estrés, y también el del consuelo y el apoyo1.15.25.33. and 34.. ¿Son los equipos el mejor modo para llevar a cabo los cuidados paliativos?35. Los indicios no están ahí. Unos buenos cuidados paliativos marcan una diferencia, pero ¿es esto así por el buen funcionamiento de los equipos o podrían ser prestados igualmente bien por individuos con buenos recursos? Las sugerencias prácticas incluyen «equipo o grupo: observe la diferencia»; el efecto del ámbito sobre el trabajo de equipo; implicación del usuario: el paciente y el cuidador como miembros de un equipo; líderes y seguidores; sentándose próximo a la muerte en una unidad de cuidados paliativos; manteniendo un equipo saludable; construcción del equipo; comunicación, formación, aspectos éticos, cuestiones legales y eficacia del equipo.





     Mejora de la comunicación


El desgaste profesional en oncólogos y especialistas en cuidados paliativos se asocia con una mala formación en comunicación20. Toda la preparación de las capacidades de comunicación en oncología demuestra unas modestas mejoras (tamaños de efecto, de 0,15 a 2) 36. La formación mejora la comunicación básica, pero hacen falta actitudes positivas y creencias para mantener en el tiempo las capacidades en la práctica clínica y para manejar las situaciones emocionales.





     Intervenciones educacionales


En la Unión Europea, se está llevando a cabo otro modelo para cambiar los patrones establecidos con el objetivo de mejorar la interacción entre los equipos móviles de cuidados paliativos (EMCP) y el personal del hospital con los que interactúan37. En este modelo, el reconocimiento de la gama completa de convicciones mantenidas por las personas en un marco hospitalario, el concepto de cuidados paliativos/cuidados terminales ha sido reforzado por el concepto de cuidados continuos. Los cuidados continuos tienden a articular los procedimientos curativos y paliativos, centrándose en los cuidados holísticos del paciente y la familia. «“La promoción de la integración de los cuidados continuos del hospital” intenta identificar los desafíos en la integración de los cuidados por medio de un inventario y análisis de la actividad de los equipos móviles de cuidados paliativos en varios países de Europa. Se han derivado las competencias de los EMCP y, atendiendo a éstas, se ha emprendido y evaluado un programa educativo piloto de tres fases con EMCP» (pág. 4) 37. Un planteamiento sobre el conocimiento del médico incluye la identificación y el trabajo con emociones que pueden afectar a los cuidados del paciente38. Esto implica contemplar los factores de riesgo del médico, la situación y el paciente que pueden llevar a los sentimientos del médico e influir de este modo en el cuidado del paciente.







     CONCLUSIONES


A pesar de que el estrés y el desgaste profesional no son tan significativos en los cuidados paliativos como en otras especialidades, existe aún la preocupación de que estos síntomas aumenten con las cargas de trabajo actuales. Aunque el desgaste profesional se asocia con algunas características personales (p. ej., depresión, historia familiar de depresión, duelo no resuelto), el desgaste se aprecia mejor dentro de un modelo pluridimensional que afecta al contexto social y a un marco interpersonal. La fatiga por compasión ha comenzado a atraer la atención en los cuidados paliativos. Los investigadores están reconociendo la importancia de considerar qué es lo que sostiene al personal, los conceptos de compromiso en el trabajo y la satisfacción por compasión. Trabajos recientes sobre la espiritualidad en los cuidados paliativos pueden ser de particular importancia en relación con los individuos y los equipos.


Se requieren estudios pluridimensionales que afecten a las variables sociales e interpersonales. Las áreas específicas que deben ser tratadas podrían ser las relaciones entre el desgaste y muchas características del trabajo, como los requerimientos crónicamente difíciles, el desequilibrio entre unas altas exigencias y unos bajos recursos, y el conflicto (entre las personas, entre las exigencias de los papeles o entre los valores importantes). A medida que hay más presión, ¿habrá menor satisfacción con el trabajo y mayor estrés y desgaste profesionales?6.


El trabajo de la Comisión Europea es apropiado. Será de utilidad la investigación futura en la espiritualidad y los sistemas de creencias religiosas y si éstas se correlacionan con el compromiso en el trabajo y la satisfacción por compasión en los cuidados paliativos. Podría ser oportuno estudiar las relaciones bilaterales entre los cuidadores y los pacientes en oncología y su correlación con el bienestar organizacional39. and 40., tanto en oncología como en cuidados paliativos.
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		  CAPÍTULO 16. Imagen corporal y sexualidad
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PUNTOS CLAVE




  


• La imagen corporal y la sexualidad deben ser consideradas de modo habitual.


• La enfermedad crónica y los tratamientos afectan a la imagen corporal y la sexualidad.


• Cómo obtener una buena historia sexual.


• Se puede ayudar a los pacientes con enfermedades crónicas a mejorar sus imágenes corporales y su vida sexual.










     


Las enfermedades crónicas y sus tratamientos tienen muchas repercusiones negativas sobre la vida psicosocial, incluidos los efectos sobre la sexualidad e imagen corporal. Los mecanismos de interferencia pueden ser neurológicos, vasculares, endocrinológicos, musculoesqueléticos o psicológicos. La sexualidad es un fenómeno complejo que implica interacciones intrincadas entre el sexo biológico, la identidad central (sentido de ser hombre o de ser mujer), identidad de género (sentido de feminidad o de masculinidad) y conducta de papel de género (no sexual y sexual) 1.


La función sexual depende de los sistemas neurológico, vascular y endocrino y se ve influida por muchos factores psicológicos, como son la familia, la religión, la pareja sexual y la autoestima2. El ciclo sexual se ve afectado por la enfermedad médica crónica y su tratamiento. Los trastornos neurológicos afectan al deseo, a la excitación y al orgasmo. Algunos fármacos hipotensores afectan de modo negativo a la excitación.


El lugar y la importancia de la sexualidad se ven influidos por su historia. En el siglo xvii, la sexualidad era un «discurso sin vergüenza». Las personas estaban abiertas en relación a sus cuerpos y vidas sexuales3. En el siglo xviii, el sexo se había vuelto un «asunto de policía», que implicaba el control de las prácticas sexuales por medio de discursos públicos. En el siglo xix, hubo un discurso de silencio que rodeaba a la sexualidad3.


La sexualidad se halla también ligada al modo en que una persona ve su propio cuerpo porque el cuerpo es una esfera de la sexualidad. En la enfermedad crónica suele haber un cambio en cómo una persona siente su cuerpo, lo que puede crear problemas. El diagnóstico de diabetes y los cambios consiguientes en el estilo de vida, por ejemplo, pueden tener un efecto negativo sobre la imagen corporal de una persona.



     ENFERMEDADES COMUNES QUE AFECTAN A LA IMAGEN CORPORAL Y LA SEXUALIDAD



     Cardiopatía isquémica


El temor y la falta de información impiden con frecuencia a las personas afectadas de enfermedad cardiovascular la reanudación de la actividad sexual4. Las afecciones coronarias agudas dan lugar sólo a una prohibición temporal de la actividad sexual. Un panel de expertos recomendó estratificar a los pacientes en las categorías de riesgo bajo, indeterminado y alto2. En los pacientes de bajo riesgo, no se requiere mayor trabajo antes de reanudar la actividad sexual o el tratamiento de dificultades sexuales. Para los de riesgo indeterminado o alto, puede ser de utilidad una consulta cardiológica. Puede requerirse una rehabilitación cardíaca en las personas de riesgo indeterminado. El panel recomendó que los pacientes de alto riesgo difieran la actividad sexual hasta que se haya estabilizado la función cardíaca.


Cualquier persona que experimente palpitaciones prolongadas, angina o fatiga durante la actividad sexual debe ser sometida a evaluación por un médico.


Se pueden utilizar formas alternativas de contacto físico íntimo hasta que el paciente tenga la fortaleza necesaria para la actividad sexual (p. ej., cogerse de las manos, besarse, abrazarse, dar masajes). Muchos fármacos para cardiopatía pueden causar disfunción sexual2 y se deberían sustituir por otros si es posible.





     Infección por el virus de la inmunodeficiencia humana


Muchos pacientes con infección por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) o SIDA tienen una disminución del deseo sexual por fatiga, mialgias, emaciación generalizada, parestesias, dolores y depresión. Las preocupaciones por la imagen corporal empeoran al avanzar la enfermedad sintomática5. Los hombres con VIH/SIDA suelen tener unas concentraciones más bajas de testosterona que pueden exacerbar problemas existentes en la función sexual, como un interés y una excitación menores2. Los inhibidores de la proteasa alteran el deseo y la excitación2.


Los pacientes VIH positivos que no tienen una pareja pueden experimentar problemas para establecer una relación. El VIH y el SIDA reciben mucha atención por parte de los medios de comunicación, con frecuencia acompañada por una información inexacta y unas creencias erróneas. Se subraya así el importante papel de los médicos como una fuente de información actual exacta.


Debe subrayarse el empleo del condón por ambos integrantes de la pareja1.





     Enfermedad respiratoria crónica


La enfermedad respiratoria crónica puede acompañarse de debilidad muscular, fatiga, disnea y poca resistencia. La elevada exigencia fisiológica de la actividad sexual puede causar disnea e hipoxia6. El empleo de un inhalador antes de la actividad sexual y cambiar a unas posturas sexuales menos activas pueden ayudar. Se debe considerar una rehabilitación física y pulmonar. 






     Artritis reumatoide


La artritis reumatoide es una afección crónica, sistémica, inflamatoria, dolorosa y físicamente discapacitante. Puede afectar a casi cualquier dominio de la vida, como las relaciones y la sexualidad7. Un cuestionario sobre problemas sexuales proporcionado a mujeres con artritis reumatoide indicó que las pacientes casadas recientemente se hallaban preocupadas por el embarazo; el deseo sexual de la mayoría de ellas había disminuido y las relaciones se habían vuelto menos frecuentes y menos satisfactorias; las articulaciones afectadas de la cadera y la rodilla dificultaban ciertas posturas para el acto sexual. Las que tuvieron relaciones sexuales insatisfactorias señalaron una menor solicitud de relaciones por sus esposos y una menor frecuencia de sus propios orgasmos8.


Para la realización de la vida sexual, se debe aconsejar al paciente que adopte una actitud positiva hacia las relaciones sexuales8. Puede ser útil una ducha caliente antes de la actividad sexual1. Colocar almohadas alrededor del cuerpo y las articulaciones puede aliviar el dolor durante la relación. Intentar diferentes posturas sexuales puede servir.





     Lesión de la médula espinal


Después de una lesión en la médula espinal, se producen cambios sustanciales, tanto en el sistema nervioso autónomo como en el somático9, con diversos efectos sobre la imagen corporal y la sexualidad.


Al tener problemas sensitivos las personas con lesión de la médula espinal, deben identificar las áreas corporales que les permite la sensibilidad y utilizarlas para aumentar la expresión sexual. A pesar de los problemas sensoriales, puede producirse la erección y la lubricación vaginal por medio de reflejos medulares o por reflejos psicógenos en el caso de que estén afectados los centros medulares reflejos.


En el caso de haberse perdido el control de esfínteres, puede ser de utilidad vaciar la vejiga y el intestino antes de la actividad sexual. Si la espasticidad de las caderas y extremidades inferiores interfiere con el placer y la realización, se pueden utilizar de antemano relajantes musculares1.





     Problemas vesicales e intestinales


La intimidad y el aislamiento se centran no sólo en los actos sexuales, sino también en el propio cuerpo. Las personas con anomalías corporales, y sus parejas sexuales, son particularmente conscientes de las contradicciones del cuerpo y de su exposición en los actos íntimos.
• Las personas con un control limitado o inexistente de la vejiga o del intestino que utilizan un estoma para manejar la eliminación son sensibles a la proximidad de las localizaciones del placer y la excreción10. Una práctica sexual placentera, idealizada, implica pérdida de control. Las personas incontinentes o que dependen de un estoma, sin embargo, deben monitorizar la vejiga y el intestino, disfrazando el estoma y la bolsa y controlando su cuerpo en la relación sexual y otras circunstancias.


• La necesidad de salvar los límites corporales con las parejas o desvelar las propias imperfecciones a nuevas parejas sexuales causa una incomodidad de autoconciencia y social, y las persones requieren reconstruir nociones de intimidad y de dignidad de modo que unas brechas en el control corporal no socaven la relación sexual. Para muchas personas, el estoma socava la autoestima y la imagen corporal, y su tratamiento confunde el estatus del individuo como «normal» y la pareja como amante10.










     Insuficiencia renal crónica


La disfunción sexual es común en los pacientes con insuficiencia renal crónica. Los cálculos de prevalencia van del 9%, antes de la diálisis, hasta el 60 o el 70%, después, en los hombres y mujeres. Se hallan implicados varios factores somáticos.


La disfunción sexual en hombres sometidos a diálisis o diálisis peritoneal no se debe tanto a insuficiencia eréctil como a pérdida de interés sexual, subjetivamente atribuida a fatiga. La pérdida de interés sexual se observó también en mujeres sometidas a estos procedimientos11.





     Cáncer


El trauma de ser diagnosticado y tratado de cáncer afecta ampliamente al funcionamiento psicosocial, incluidos el manejo en el hogar, los servicios de salud y bienestar, la economía, el empleo, los asuntos legales, las relaciones, la recreación, y la sexualidad e imagen corporal12.


Los cánceres que potencialmente tienen la mayor repercusión sobre la sexualidad, la imagen corporal y la función sexual son los cánceres de mama, próstata, el colorrectal, los ginecológicos, el testicular y el de cabeza y cuello.


El propio proceso de la enfermedad puede afectar a la imagen corporal y la sexualidad de muchas maneras, incluidos los efectos de la pérdida de peso, la pérdida muscular, la anemia, la palidez de piel, la ansiedad, la depresión, la pérdida de libido, el dolor, la fatiga, la incontinencia, el deterioro neurológico, la ascitis y la pérdida de sensibilidad13.


La quimioterapia tiene múltiples efectos secundarios que podrían afectar a la sensación de atracción de una persona, incluida la alopecia del cuero cabelludo y del vello corporal, la palidez, las náuseas, los vómitos, el aumento o pérdida de peso, y la fatiga14. La quimioterapia que causa estomatitis y aftas da lugar a llagas en la boca, irritación vaginal y despareunia intensa. La quimioterapia con alquilantes puede causar insuficiencia ovárica, menopausia prematura y unas bajas concentraciones de estrógenos y de testosterona. Una baja concentración de testosterona disminuye la libido14. La radioterapia puede causar pigmentación, retracción, telangiectasias, eritema y fibrosis de la piel. La fibrosis puede afectar a la movilidad y limitar las posiciones físicas durante la intimidad sexual.


Las mujeres a las que se ha dado tratamiento hormonal por cáncer de mama tienen unas bajas concentraciones de estrógeno, lo que puede reducir el deseo sexual y causar sequedad vaginal y una relación sexual dolorosa.


La cirugía afecta también a la imagen corporal y la sexualidad. Se ha descrito la mastectomía como una mutilación del cuerpo que lleva a la pérdida de la feminidad y del atractivo y hace que las mujeres se sientan inaceptables para sus parejas. La conservación de la mama tiene una escasa repercusión sobre el ajuste sexual después del cáncer de mama. Las pacientes parcialmente mastectomizadas pueden tener algunas ventajas en la imagen corporal y disfrutar de las caricias en la mama, pero ello no se traduce en efectos importantes sobre la función sexual15.


Incluso con la cirugía de conservación nerviosa en el cáncer de próstata, la alteración en la función sexual puede ser aún un problema. Existe también el riesgo de incontinencia urinaria, aunque mejora con el tiempo en la mayoría de los casos13.


La disfunción psicosocial en pacientes con estomas es mayor que en los que tienen intactos los esfínteres.


Después de la cirugía en el cáncer de cabeza y cuello, aquéllos con una gran desfiguración tuvieron un impacto significativamente más elevado sobre la propia imagen, una peor relación con su pareja, disminución de la sexualidad y aumento del aislamiento social en comparación con los que tuvieron desfiguraciones menores16. 








     FÁRMACOS UTILIZADOS COMÚNMENTE EN LA MEDICINA PALIATIVA CON EFECTOS SOBRE LA SEXUALIDAD Y LA FUNCIÓN SEXUAL


Tanto los fármacos de prescripción como los de venta sin receta pueden alterar la función sexual.



     Opiáceos


Los opiáceos pueden causar una disminución de la libido, insuficiencia eréctil y eyaculación retardada17.18. and 19.. La pérdida de la función sexual es una razón principal para el abandono del programa de mantenimiento con metadona20. and 21.. La buprenorfina es un nuevo fármaco para la farmacoterapia de la dependencia de opioides. Parece que no suprime la testosterona en plasma en los hombres adictos a la heroína, y se acompaña de efectos secundarios sexuales con menor frecuencia22. Se piensa que la liberación de prolactina estimulada por opiáceos es la principal causa de disminución de la hormona luteinizante y de testosterona en suero17. Las menores concentraciones en suero de testosterona y de la hormona luteinizante, junto con la depresión generalizada en el sistema nervioso central (SNC), disminuyen la libido, mientras que se cree que la actividad bloqueante α-adrenérgica de los opiáceos es la causa principal de la eyaculación retardada18.





     Anfetaminas, cocaína y fenciclidina


Las anfetaminas, la cocaína y la fenciclidina pueden causar disfunción eréctil y eyaculatoria23. and 24..





     Fármacos hipotensores


Los fármacos hipotensores interfieren en el funcionamiento sexual más que cualquier otra clase de fármacos de prescripción. El propranolol, un betabloqueante, afecta tanto a la libido como a la función eréctil25.26. and 27.. Los mecanismos propuestos incluyen depresión del SNC, disminución del flujo de salida simpático del SNC y un excesivo tono α-simpático. Se ha descrito una disfunción sexual similar con otros betabloqueantes (nadolol, timolol)28. and 29.. Parece que la frecuencia es significativamente menor, especialmente con agentes menos lipofílicos que son más cardioselectivos (atenolol, metoprolol) 30.


Los antagonistas de los canales del calcio, como clase, se asocian con una baja incidencia de disfunción eréctil. Puede haber diferencias entre las tres subclases, dependiendo del sitio de acción. Las dihidropiridinas actúan principalmente en sitios extracardíacos; por consiguiente, puede haber una mayor interacción con el músculo esquelético de los músculos bulbocavernosos y con los músculos lisos del conducto deferente y de las vesículas seminales. Se puede bloquear así la emisión del semen en la uretra y provocar dificultad en la eyaculación31.


La clonidina puede causar impotencia, disminución de la libido y ginecomastia30.


La espironolactona, un inhibidor competitivo de la aldosterona, puede provocar disminución de la libido, impotencia y ginecomastia en los hombres, y unas menstruaciones irregulares, aumento de volumen doloroso de la mama, disminución de la libido y disminución de la lubricación vaginal en las mujeres30. Se produce por inhibición de la unión de la dihidrotestosterona a los receptores de proteínas del citosol32.


Los diuréticos tiazídicos pueden disminuir la libido e inhibir la lubricación vaginal. No está claro el mecanismo, pero puede implicar vasodilatación del músculo liso vascular, hipovolemia o agotamiento de zinc que reduce la producción de testosterona31. and 33..





     Agentes psicotrópicos



     Antipsicóticos


Se ha descrito disfunción sexual inducida por fármacos con la mayoría de los antipsicóticos, si no con todos. Suele implicar un trastorno eyaculatorio o eréctil, aunque se ha descrito una disminución de la libido. Los antipsicóticos poseen actividades bloqueantes de los receptores de dopamina, bloqueantes α-adrenérgicas, anticolinérgicas y sedantes. La insuficiencia eyaculatoria es el resultado de un bloqueo α-adrenérgico del arco reflejo simpático medular pudendo-toracolumbar, que se requiere para la emisión. La sedación del SNC inducida por los antipsicóticos puede disminuir la libido34. and 35..





     Antidepresivos


El tratamiento crónico con antidepresivos (antidepresivos tricíclicos e inhibidores de la monoaminooxidasa) ha causado disfunción eréctil, anorgasmia o eyaculación retrógrada. También se ha descrito que los inhibidores selectivos de la recaptación de serotonina (SSRI) causan disfunción sexual, que incluye una disminución de la libido, retraso del orgasmo o la eyaculación y anorgasmia36. La impotencia inducida por los agentes tricíclicos implica principalmente el bloqueo de la inervación parasimpática requerida para la erección34. and 35.; probablemente, está también implicado un bloqueo adrenérgico de la inervación toracolumbar simpática37. La trazodona es el único antidepresivo descrito que causa priapismo38.







     Bloqueantes de histamina2



Los bloqueantes de la histamina2 (sobre todo la cimetidina) pueden estimular la liberación de prolactina y de modo secundario reducir las concentraciones de testosterona.





     Glucocorticoides


Unas dosis elevadas de glucocorticoides pueden causar irregularidades menstruales y una menor fertilidad, tanto en hombres como en mujeres. No está claro el mecanismo, pero puede contribuir a la inhibición de la producción de hormonas sexuales39.







     HISTORIA SEXUAL


Para muchos, la ansiedad por una enfermedad crónica y el ajuste a los cambios que la acompañan en la función sexual, la imagen corporal y las relaciones íntimas pueden ser difíciles. Hay muchos desafíos para la obtención de una buena historia sexual. Hay que conseguir que la persona se sienta cómoda y segura para desvelarse. La alineación con el paciente se fomenta con una actitud abierta, de aceptación, junto con declaraciones empáticas. Unas preguntas sinceras sobre la función sexual, planteadas con una sensación de comodidad, provocan unas respuestas sinceras. Lo mejor es incorporar la historia sexual al marco médico normal. Se debe obtener una historia médica completa, incluida la historia psiquiátrica y de fármacos. La obtención de la historia debe ir de las preguntas abiertas («¿cómo es su función sexual?») a las preguntas específicas, suficientemente detalladas («¿le toca la pareja sexual los órganos genitales?»).


Entre los ejemplos de preguntas de rutina generales figuran:
• ¿Mantiene en la actualidad relaciones sexuales? En caso negativo, ¿cuándo tuvo la última relación sexual?


• ¿Se encuentra satisfecho con la frecuencia y calidad de su experiencia sexual?


• ¿Cómo ha reaccionado su pareja a su enfermedad?








Unas respuestas vagas deben motivar preguntas más detalladas.



     Barreras para una historia sexual


Hay numerosas barreras que dificultan la obtención de una historia sexual13:
• Falta de tiempo.


• Violentarse, tanto el médico como el paciente.


• Creencia de que los cuerpos desfigurados no son sexualmente atractivos.


• Ausencia de preparación y capacidades adecuadas.


• Falta de intimidad o temor a carecer de confidencialidad.


• Aspectos culturales, edad y sexo.


• Temor a que la paciente recuerde un asalto sexual previo o una relación difícil.


• Temor a implicaciones legales.










     El modelo PILSETI


El modelo PILSETI proporciona una guía para ayudar en los aspectos de la salud sexual13. and 14.. Tiene cuatro fases de tratamiento, las tres primeras para el médico de atención primaria:
• Dar permiso (P) hace referencia al consentimiento para comentar la salud sexual (es decir, el médico ofrece la oportunidad y da comienzo a la discusión sobre sexualidad). El tema ha de plantearse por medio de preguntas abiertas y con empleo de un lenguaje normal.


• Información limitada (IL) es el aporte de recursos en relación con la salud sexual. Incluye dispensar una información relativamente básica, como libros y remisión a grupos de apoyo.


• Sugerencias específicas (SE) incluyen recomendaciones en relación con la disfunción sexual (p. ej., empleo de lubricantes para la sequedad vaginal). Otras sugerencias para tratar la dificultad sexual incluyen la creación de una atmósfera agradable con velas, aromas e iluminación; el empleo de fármacos para los sofocos, y qué posturas sexuales pueden aliviar el dolor y las molestias.


• Tratamiento intensivo (TI) debe ser llevado a cabo probablemente por un especialista si los problemas son importantes, prolongados, preexistentes o más profundos.










     Tratamiento médico


Varios fármacos ayudan en la disfunción sexual, como los lubricantes para la sequedad vaginal; el sildenafilo, el vardenafilo o el tadalafilo para la disfunción sexual del varón, y la reposición de testosterona en el caso de bajas concentraciones de testosterona.


Entre los ejemplos de tratamiento quirúrgico figuran la cirugía reconstructiva después del cáncer de mama, las prótesis para la amputación y la ortodoncia después de la cirugía por cáncer de cabeza y cuello.


La psicoterapia ayuda a la mayoría de las personas a procesar la intensa angustia de los diagnósticos y el tratamiento y a mantener la comunicación con sus parejas. El consejo puede mejorar la imagen corporal, ayudar en los cambios de vida y fomentar las capacidades de comunicación entre las parejas14.


Los grupos de apoyo proporcionan la oportunidad para que cada una de las personas comparta su propia experiencia y obtenga apoyo y motivación de otros individuos.







     CONCLUSIONES


El trauma de ser diagnosticado y tratado de una enfermedad crónica puede afectar en gran medida al funcionamiento psicosocial y a las relaciones íntimas.


El aspecto de la imagen corporal y la sexualidad deben ser considerados de modo habitual. Para algunas personas, unas simples sugerencias pueden bastar. Las situaciones más complejas requieren con frecuencia tiempo y una mayor intervención.


Los profesionales deben desarrollar unas fuertes y activas relaciones con sus pacientes y trabajar con ellos para llegar a soluciones creativas para sus problemas de la vida sexual y la imagen corporal.
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PUNTOS CLAVE




  


• Los aspectos del final de la vida plantean muchas decisiones difíciles a los profesionales sanitarios y pacientes. Es esencial el enfoque apropiado en relación con la toma de decisiones éticas para prestar una atención adecuada.


• Dentro del campo de la bioética hay varios modos de plantearse los problemas éticos. Para comprender las evaluaciones éticas, los especialistas en medicina paliativa deben familiarizarse con estos diferentes planteamientos.


• De los factores considerados en la toma de decisiones éticas, la autonomía del paciente se ha convertido en una consideración predominante. Al obtener un consentimiento informado apropiado, los médicos respetan dicha autonomía.


• Los especialistas en medicina paliativa han de asegurarse de que los pacientes tengan capacidad para adoptar decisiones antes de que pueda obtenerse el consentimiento informado.


• Si un paciente no tiene capacidad para tomar una decisión, las voluntades anticipadas tales como los testamentos en vida y los apoderados en la atención médica son mecanismos por los que puede respetarse el derecho del paciente a tomar decisiones.


• Los estándares para evaluar la elección de un paciente incapacitado difieren según si el paciente ha perdido su capacidad previa para elegir o nunca ha tenido dicha capacidad.










     


Nunca se insistirá lo bastante en la importancia de la bioética y de la toma de decisiones éticas dentro del campo de los cuidados paliativos. Aspectos como la adopción de decisiones por un apoderado, el control del dolor, la nutrición e hidratación artificiales, la eutanasia y el mantenimiento o la retirada de un tratamiento suscitan una variedad de cuestiones éticas difíciles. La bioética es un joven campo multidisciplinario que se centra en el empleo de teorías filosóficas y basadas en principios para solucionar dilemas en medicina y en las ciencias de la vida1. Este capítulo introduce los conceptos básicos de la bioética al tiempo que presta una atención particular a la toma de decisiones éticas de tipo práctico a la cabecera del paciente.



     HISTORIA DE LA BIOÉTICA


La consideración de las obligaciones morales que un médico tiene con su paciente no es, ni mucho menos, un fenómeno reciente. De hecho, la ética médica ha existido desde los comienzos de la propia profesión médica. Hace más de 4.000 años, el rey Hammurabi de Babilonia creó el Código de Hammurabi, que delimitaba la conducta apropiada para los médicos. Mil quinientos años más tarde, los médicos de Grecia establecieron el Juramento Hipocrático, que sirvió de base para la ética médica en la sociedad occidental y sigue teniendo influencia en la actualidad2. En 1803, el médico inglés Thomas Percival publicó uno de los primeros trabajos seculares sobre ética médica. Sin embargo, el Código de Percival de ética médica, que se convirtió en una guía influyente para los médicos occidentales, fue más una guía para la etiqueta profesional que un trabajo centrado en la toma de decisiones éticas. Su código reflejaba la actitud de que «lo que era bueno para el gremio era bueno para el paciente» y estaba guiado por una visión paternalista de los cuidados al paciente2. En 1847, la American Medical Association lo tomó prestado de Percival para la creación de su Código de ética, que permaneció en gran medida sin cambios durante más de 100 años2. Sin embargo, esta visión paternalista del paciente cambió de modo espectacular en la segunda mitad del siglo xx a medida que los abusos en la investigación, las publicaciones, el cambio social, los avances tecnológicos y las opiniones judiciales seminales crearon una clamorosa protesta pública por una mayor autonomía del paciente y anunciaron el establecimiento del campo de la bioética3. and 4..


Las raíces de la bioética moderna y del movimiento de la autonomía del paciente pueden rastrearse hasta los juicios de Nuremberg de médicos e investigadores por las atrocidades en la investigación con sujetos humanos5. Estos individuos habían sometido a víctimas de los campos de concentración y prisioneros de guerra a una experimentación humana no consentida, lacerante y horrible. Como consecuencia de estos juicios, se creó el primer código internacional de ética en investigación: el Código de Nuremberg5. El código establecía que la autonomía del paciente y la adopción de decisiones voluntaria son integrales a la experimentación humana ética. Además, el código declaraba que los sujetos de la investigación humana han de participar de modo voluntario en los estudios y que deben ser plenamente informados5.


Durante los siguientes 30 años, el campo de la bioética se fundó en varias trabajos clave que incluyeron Morals and Medicine, de John Fletcher, y Patient as Person, de Paul Ramsey. Estos trabajos se centraban menos en las consideraciones gremiales de Percival y el protocolo médico y más en las justificaciones éticas de las decisiones, preparando el escenario para el desarrollo de la bioética como campo independiente de la especialización2.



     Avances clave



• En la década de 1960, el movimiento de los derechos civiles organizó una protesta por los «derechos de los pacientes»2. and 4.. Sumándose a la fuerza de este movimiento estuvo la revelación pública de una serie de abusos en la investigación con sujetos humanos. En 1966, Henry Beecher publicó«Ethics and Clinic Research» en The New England Journal of Medicine. Este artículo fundamental desvelaba varios estudios de investigación en humanos que habían puesto en peligro a los sujetos sin apropiados beneficios clínicos o revelaciones5. Años más tarde, los abusos de los experimentos con fondos federales de Tuskegee llegaron a la luz pública. Este estudio a largo plazo monitorizó a pacientes afroamericanos sifilíticos pobres en el Alabama rural durante más de 40 años. Los participantes en el estudio fueron controlados clínicamente sin el beneficio de los antibióticos de modo que pudo observarse la progresión de la sífilis en sus manifestaciones primarias, secundarias y terciarias5. Tales abusos sacudieron el corazón de las cuestiones de la dignidad y autonomía del paciente y provocaron a una airada protesta pública por los derechos de los pacientes.


• Como consecuencia de esta condena pública, el Congreso de Estados Unidos promulgó el National Research Act de 19745, que creó la National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavior Research y exigió revisiones éticas independientes para toda investigación con fondos federales. La National Commission redactó posteriormente el Belmont Report de 1979. Este informe estableció las bases para la difusión de la investigación en Estados Unidos y fijó los estándares para la autonomía del paciente y la toma de decisiones voluntaria. Antes de la publicación del Belmont Report, Tom Beauchamp y James Childress publicaron la primera edición de sus Principles of Biomedical Ethics en 1977. Este trabajo, al igual que el Belmont Report y el Código de Nuremberg, abogaba por la participación y autonomía del paciente en la adopción de decisiones médicas6.


• Las opiniones judiciales históricas relativas al derecho a rechazar los cuidados aumentaron la apreciación y el apoyo públicos por la toma de decisiones autónoma en Estados Unidos y en todo el mundo. En 1976, el Tribunal Supremo de New Jersey, en In re Quinlan, falló que un paciente permanentemente vegetativo podía rechazar el apoyo por respirador7. En 1990, el Tribunal Supremo de EE.UU., en Cruzan, sentenció que los pacientes que ya no pueden tomar decisiones conservan aún un interés de libertad constitucional y el derecho a rehusar los cuidados8. Aunque el Tribunal determinó que tal derecho podía ser ejercido por un apoderado, permitía restricciones fácticas que requerían el hallazgo de pruebas claras y convincentes de la decisión de un paciente. Estos casos, que fueron ampliamente divulgados, reafirmaban el derecho del paciente a rechazar el tratamiento7. and 8..


• Los avances tecnológicos en la medicina durante este tiempo plantearon nuevos dilemas. Las innovaciones en los cuidados intensivos, la tecnología de los respiradores, la reanimación y el desarrollo de antibióticos crearon mayores presiones éticas en la medicina, lo que llevó al desarrollo de la bioética4. Las nuevas tecnologías en la medicina se vieron tanto como una bendición como «una tecnología médica opresiva, que de modo no natural prolonga el proceso de muerte»3.









     Regulación


Al igual que los cuidados paliativos, los comités de ética institucionales y los servicios de consulta han visto un crecimiento espectacular en los marcos médicos académicos y privados. En 1995, la Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations (JCAHO, conocida en la actualidad como The Joint Commission), como reconocimiento de la importancia de estas consideraciones, comenzó a requerir que los hospitales proporcionaran servicios de comités de ética9. Desde entonces, los comités de ética han florecido y se hallan presentes en el 93% de los hospitales de Estados Unidos3. Además de estos comités, hay en la actualidad numerosos centros para la bioética en todo el mundo, así como revistas de bioética. La bioética y los cuidados paliativos han evolucionado en campos multidisciplinarios e independientes, con una superposición significativa, que comparten un planteamiento común en relación con la adopción de decisiones.







     TEORÍAS DE BIOÉTICA


Dentro del campo de la bioética, hay varios modos de enfocar los problemas de ética. Se pueden utilizar consideraciones de tipo religioso, filosófico y basadas en los principios de la toma de decisiones éticas. Para comprender tales evaluaciones éticas, es importante conocer cada uno de estos diversos enfoques. Los párrafos siguientes aportan una breve descripción de algunas de estas consideraciones.



     Utilitarismo


El utilitarismo es una teoría basada en los resultados que aboga por un análisis del bien global conseguido por una acción dada1. La moralidad de una acción se juzga solamente por su resultado final. Este análisis filosófico tuvo sus orígenes en los escritos de Jeremy Bentham (1748-1832) y de John Stuart Mill (1806-1873) y defendía la maximización de lo «bueno»10. Para Mill y Bentham, ambos utilitaristas hedonistas, lo «bueno» significaba llevar al máximo el placer o la felicidad. Más generalmente, esta teoría afirma que todas las decisiones éticas deben entrañar un equilibrio de los costes y beneficios de una acción con la mirada puesta en un aumento de la «felicidad» general.


En esta teoría hay dos escuelas de pensamiento utilitarista distintas: el utilitarismo de la norma y el utilitarismo del acto1. Un utilitarista de la norma opera con un precedente. Una vez que se ha establecido que una norma general sirve para un mayor bien, abogan por que se observe tal norma con independencia de las consecuencias individuales. Un utilitarista del acto es más pragmático. Más que establecer unas reglas sociales generales, este tipo de utilitarismo defiende la potenciación de lo «bueno» en cada situación particular. Así, un utilitarista del acto no se adhiere a unas reglas estrictas del bien general. Por ejemplo, un utilitarista de la norma puede respaldar que un clínico sea siempre honrado con sus pacientes. La justificación puede ser que la honradez en la profesión médica es un estándar importante que genera confianza en el paciente y da lugar a una mejor revelación y atención médica al paciente. Sin embargo, un utilitarista del acto puede elegir no ser honesto en una situación clínica dada si los resultados beneficiosos pueden ser optimizados mediante una mentira.





     Deontología y pensamiento kantiano


La deontología es una teoría que se encuentra en oposición casi directa con el pensamiento utilitarista. Esta teoría filosófica sostiene que las acciones son moralmente justas si son coherentes con una regla moral predeterminada1. Immanuel Kant (1724-1804), filósofo alemán, estableció la teoría ética deontológica más famosa11. Su teoría afirma que hay ciertos requerimientos morales absolutos sobre las acciones que pueden determinarse por el empleo de ciertos imperativos categóricos. Estas pruebas teóricas determinan la moralidad de una acción. El principio de universalidad de Kant plantea que se debe «actuar sólo con la máxima según la cual la acción pueda y pretenda convertirse en una ley universal»11. Esta prueba moral requiere que en situaciones similares una acción sea aplicada a todas las personas. Si al hacer que una regla sea universal se desbarata su propósito, es inmoral. En el ejemplo anterior, si engañar a los pacientes fuera una norma universal, ningún paciente creería tales engaños y cualquier intento por mentir fracasaría. Por consiguiente, Kant sostendría que una acción así (es decir, engañar a un paciente) es empíricamente inmoral porque no puede aplicarse de modo universal. Los problemas con esta estricta teoría son fácilmente manifiestos. Muchas acciones en la práctica de la medicina son pragmáticas. Como consecuencia, es dudoso que una estrecha observancia de esta regla resultara beneficiosa y apropiada en todas las situaciones.


Quizá la teoría más útil para la valoración ética de la toma de decisiones médicas y la atención médica al paciente sea el segundo imperativo categórico de Kant: «obra de tal modo que trates a la humanidad ya en nuestra propia persona o en la del otro, siempre al mismo tiempo como un fin y nunca simplemente como un medio»11. Aplicar este principio a la práctica de la medicina requiere que los clínicos traten a los pacientes como fines y no como medios. En consecuencia, aunque pueda haber indicaciones clínicas para pruebas diagnósticas, procedimientos y tratamiento médico, el desenlace y la perspectiva del paciente dictan que los criterios objetivos sean secundarios al deseo informado del paciente. En este sentido, puede aplicarse el segundo imperativo categórico a la adopción práctica de decisiones clínicas y a la deliberación bioética. En contraste con el pensamiento de la norma y del acto utilitarista, tal consideración parece dar más importancia a la perspectiva del paciente.





     Teoría de los principios


Beauchamp y Childress, en Principles of Biomedical Etnics, establecieron un modelo para la toma de decisiones bioéticas que, aunque no una teoría, incorporaba algunos aspectos tanto del pensamiento utilitarista como del deontológico. Este modelo, el principismo, defendía el empleo de cuatro consideraciones básicas en la deliberación ética: respeto por la autonomía, beneficencia, no maleficencia y justicia. Cada consideración obliga a primera vista pero puede ser anulada por otra consideración en conflicto por una buena razón. Según este modelo, los clínicos deben sopesar cada una de estas consideraciones para determinar la acción apropiada. Lo que permite a los clínicos proceder con más discreción en la toma de decisiones que en los modelos filosóficos más rigurosos del pensamiento utilitarista y la deontología6. Sin embargo, este modelo no siempre aporta una solución única. Más bien, proporciona una lista de comprobación de consideraciones éticas, muy similar a la revisión de sistemas del clínico, que ayuda a asegurarse de que se consideran todos los aspectos importantes.



     Respeto por la autonomía


La palabra autonomía deriva del griego autos («propio») y nomos («gobierno») y, por consiguiente, significa autogobierno6. La autonomía se define como un acto o decisión que un paciente toma 1) de modo intencional, 2) con comprensión y 3) en ausencia de influencias controladoras. Si un paciente actúa intencionalmente, con comprensión y sin influencia controladora, el principismo considera que es un acto autónomo que debe ser respetado por el profesional sanitario.





     Beneficencia


El principio de beneficencia hace referencia a «una obligación moral de obrar en beneficio de otros»6. Dicha obligación es el centro de atención del pensamiento utilitarista. Dentro del principismo, simplemente requiere la consideración de las consecuencias beneficiosas de una acción.





     No maleficencia


El principio de no maleficencia se asocia estrechamente con la máxima bien conocida de la ética médica primun non nocere, o «primero no hacer daño»6. Esta doctrina tiene su base en el Juramento Hipocrático. En esencia, la consideración de este principio requiere una valoración del daño que puede resultar de una decisión.





     Justicia


La justicia hace referencia a la consideración de justicia distributiva y equidad. Similar al pensamiento de la norma utilitarista, las consideraciones de justicia se refieren al equilibrio de cargas y beneficios en la distribución de los recursos. Tales consideraciones reflejan el deseo de utilizar los recursos médicos limitados para potenciar los beneficios al paciente. En otras palabras, el principio de justicia requiere que los recursos médicos (p. ej., los tratamientos costosos, la escasez de camas hospitalarias) se distribuyan de modo que se basen en criterios claros y en la equidad.







     Ética de la virtud


A diferencia de las teorías basadas en reglas, principios y obligaciones, la ética de la virtud acentúa la búsqueda de características virtuosas por los profesionales sanitarios. La integridad, la fidelidad, el respeto, la compasión, la imparcialidad, la destreza, la sabiduría y el conocimiento son características a las que deben aspirar los profesionales que mantienen una conducta apropiada6. Esta noción de las virtudes médicas ideales está encarnada en el Juramento Hipocrático y se remonta a Aristóteles y Platón1. Además de los filósofos antiguos, los médicos modernos como Pellegrino defienden la importancia de la ética de la virtud en la moderna ética biomédica4. De importancia es que este concepto se centra en la motivación apropiada del profesional sanitario. Más que imponer imperativos artificiales, códigos y modelos, la ética de la virtud aboga porque los profesionales sanitarios adopten características virtuosas que servirán, por sí mismas, para conducir a los médicos a las decisiones éticas apropiadas.





     Casuística


Un enfoque casuístico de la ética biomédica es una consideración singular de los problemas éticos basada en los casos. Esta teoría ética tuvo su apogeo en la filosofía medieval y en los comienzos de la filosofía moderna, pero ha experimentado un reciente resurgimiento2. La casuística se sirve de la historia, los casos paradigmáticos pasados y las circunstancias fácticas para determinar una toma de decisiones apropiada. Favorece la analogía sobre el razonamiento deductivo y considera la ética biomédica en términos de precedente pasado. Al igual que la jurisprudencia legal, un enfoque casuístico considera los hechos específicos de un dilema ético y los compara con casos éticos similares en el pasado con el fin de llegar a una decisión1. Las teorías y las reglas sirven como directrices para una revisión de la casuística que se centra en una adopción práctica de decisiones.





     Consideraciones de tipo religioso


Queda fuera del ámbito de este capítulo un tratamiento exhaustivo de las creencias religiosas. Sin embargo, es esencial una consideración breve. Es significativo que las principales religiones monoteístas –judaísmo, cristianismo e islamismo– tengan normas morales clave que son reglas absolutas que vienen de lo alto12. Además, la mayoría de estas religiones incluye alguna forma de «Regla de oro»9. La Regla de oro dicta que se debe hacer con el prójimo como se habría hecho con uno mismo; es decir, un médico debe tratar a sus pacientes como a él le gustaría ser tratado en una situación similar. Otras religiones, como el budismo, el hinduismo y el jainismo, creen en los conceptos del karma o de un orden moral cósmico que generan consecuencias para una acción12. Los clínicos deben ser conscientes de las creencias culturales y religiosas que podrían influir sobre las acciones y decisiones de un paciente y ser sensibles a estas consideraciones. Aunque las creencias religiosas puedan parecer estar en oposición a una asistencia lógica o apropiada, han de ser, no obstante, respetadas como un deseo autónomo.







     TOMA DE DECISIONES


En los últimos años ha surgido la autonomía como el factor aislado más importante en la toma de decisiones de la clínica práctica9. and 13.. Aunque el principismo sigue siendo un constructo útil para evaluar las facetas de un caso ético de modo ordenado4, la autonomía ha sido muy acentuada por los filósofos de la ética, los tribunales y los clínicos8.14. and 15.. Sin embargo, el respeto por la autonomía refleja también otras filosofías éticas. Los intereses deontológicos por el respeto a una persona están claramente considerados al respetar la autonomía del paciente. Además, la toma de decisión autónoma tiene asimismo aspectos de la ética de la virtud. Tal como se plantea más adelante, las decisiones autónomas pueden producirse sólo cuando hay una plena revelación y una comunicación abierta. Unas revelaciones eficaces requieren con frecuencia que los médicos favorezcan un ambiente de integridad, fidelidad y confianza entre ellos y sus pacientes. Tales consideraciones son coherentes con las enseñanzas de la ética de la virtud. Por último, gran parte de la toma de decisiones por un paciente o por un delegado puede ser guiada por creencias religiosas, basadas en la fe. Como consecuencia, la toma de decisiones puede abarcar también consideraciones religiosas.


Al evaluar la toma de decisiones, hay que distinguir tres categorías básicas de pacientes: los pacientes con capacidad para tomar decisiones médicas, los pacientes que han perdido dicha capacidad y los pacientes que nunca la han tenido. Un clínico ha de hacer una determinación preliminar del tipo de paciente con el que está tratando antes de proceder a un análisis. Una vez establecido, el clínico debe emplear una valoración ajustada de la adopción de decisiones dictada por el tipo de paciente.



     Capacidad para la toma de decisiones


Un requisito para el consentimiento informado es la capacidad intacta del paciente para tomar decisiones. La evaluación de dicha capacidad es una determinación específica de la decisión que se centra en la aptitud del paciente para comprender y comunicar una decisión racional16. En los casos complicados o difíciles se debe consultar a un neurólogo o psiquiatra para realizar esta evaluación. Las consideraciones clave en la evaluación de la capacidad de la toma de decisiones son las siguientes17:
1. Capacidad para expresar una elección: la persona ha de ser capaz de expresar su elección y comunicarla.


2. Capacidad para comprender una información importante: la persona ha de ser capaz de comprender la información sobre la finalidad del tratamiento, recordarla y mostrar que puede ser parte del proceso de la toma de decisiones.


3. Capacidad para apreciar la significación de la información y sus consecuencias: la persona ha de comprender las consecuencias del rechazo del tratamiento y los riesgos y beneficios de aceptar o rechazar éste.


4. Capacidad para manipular la información: la persona ha de ser capaz de tomar parte de modo racional en lo que respecta a la adopción de decisiones de tratamiento (p. ej., emplear procesos lógicos, sopesar las decisiones del tratamiento, manipular información sobre las decisiones terapéuticas).







Suele ser inapropiado suponer que un paciente con una patología mental, sedación o deficiencia cognitiva carece de capacidad para tomar decisiones. Se requiere, más bien, una evaluación formal.


La capacidad es diferente de la competencia. La competencia viene determinada por un tribunal de justicia y utiliza aspectos de la aptitud para evaluar la capacidad legal para contratar, redactar voluntades o llevar sus propios asuntos17. Dado que el estándar de la competencia varía según la jurisdicción, queda fuera del ámbito de este capítulo una discusión exhaustiva de la competencia.





     Pacientes con capacidad para adoptar decisiones y el consentimiento informado


Tal como se ha observado anteriormente, la autodeterminación y el respeto por la elección personal de un paciente se han convertido en los principios directores para los médicos en relación con los aspectos éticos9.13.14. and 15.. Los pacientes con capacidad para tomar decisiones han de dar su consentimiento informado antes de que pueda llevarse a cabo la mayoría de los tratamientos o procedimientos2. Este estándar del consentimiento informado tiene sus raíces en la ley común de Inglaterra y de Estados Unidos. El tratamiento de los pacientes sin tal consentimiento era y es considerado una agresión. En 1914, el juez Cardozo, en el caso a menudo citado de Schloendorff v. Soc'y of New York Hospital, falló que «todo ser humano adulto y con mente sana tiene el derecho a determinar qué se hará con su propio cuerpo: y un cirujano que realice una operación sin el consentimiento de su paciente comete una agresión de la que es responsable»2. Esta regla que rige el consentimiento continúa vigente en la actualidad en la ley común de Inglaterra y de Estados Unidos.


Dentro de la bioética, el respeto por la autonomía puede remontarse hasta el Código de Nuremberg, el Belmont Report y el principismo18. El consentimiento informado respeta este concepto al requerir la autorización de un paciente para una intervención médica o la participación en una investigación6. El consentimiento informado requiere tres elementos básicos: 1) revelación de la información, 2) comprensión y 3) voluntariedad. Un paciente ha de ser informado de los riesgos, los beneficios y las alternativas de un procedimiento, y un clínico tiene que asegurarse de que el paciente comprende esta información2. Por último, la decisión de un paciente debe ser voluntaria. Sólo las decisiones que son sustancialmente informadas y libres de restricciones o influencias controladoras se consideran autónomas6. Desde luego, jamás ninguna decisión está verdaderamente libre de influencia o coacción6. Con frecuencia, los pacientes se sienten presionados por la familia, los clínicos, los cuidadores y las situaciones sociales que influyen en la toma de decisión definitiva. Esta es la razón por la cual una decisión autónoma requiere sólo que el paciente esté«sustancialmente libre de coacción» y no completamente libre6 (v. cap. 18 para un tratamiento más extenso de las consideraciones clínicas prácticas). 






     Pacientes que pierden la capacidad


Si un paciente carece de capacidad para la toma de decisiones, hay que explorar otros mecanismos para su adopción. En la actualidad, la medicina tiene múltiples mecanismos para respetar la autonomía de un paciente ante una incapacidad mental. Uno de estos mecanismos son los testamentos vitales. Estas declaraciones escritas son un tipo de directiva de cuidados anticipados; se crean en previsión de incapacidad y pueden dictar qué intervenciones desea prevenir un paciente o que se lleven a cabo16 (v. cap. 19).


Siguiendo los dictados de tales documentos, un profesional sanitario acata los deseos autónomos de un paciente. Las órdenes de no reanimar (NR) son formas limitadas de testamentos vitales en las que los pacientes toman decisiones en relación con la atención médica futura. Además de los testamentos vitales, los pacientes pueden ejecutar poderes notariales duraderos. Estos documentos legales confieren a un apoderado el poder para tomar decisiones médicas una vez que el paciente pierde la capacidad para ello16. Los poderes notariales duraderos y los testamentos vitales son directrices anticipadas, pero no son mutuamente excluyentes. Un individuo nombrado bajo un poder notarial duradero puede utilizar el testamento vital del paciente para guiar una toma de decisiones apropiada16. Si los pacientes no tienen ni un poder notarial ni unas voluntades en vida, los profesionales sanitarios deben consultar las normas gubernamentales y leyes locales en relación con el nombramiento de personas apoderadas decisorias. En Estados Unidos, la mayoría de los estados tienen estatutos de consentimiento de la familia o una ley común que especifica el apoderado idóneo para tomar decisiones16.


Los delegados para adoptar decisiones de los pacientes previamente competentes ejercen la autonomía del paciente decidiendo de acuerdo con el «juicio sustitutivo» del paciente incapacitado8.14. and 15.. Normalmente, los apoderados son miembros de la familia o amigos íntimos que están familiarizados con el paciente incapacitado13. Muy probablemente tales individuos comprenden las preferencias del paciente incapacitado y predicen de modo exacto lo que el paciente decidiría si fuera competente13. and 15.. A pesar de este pensamiento, se ha demostrado que tales decisiones de juicio sustitutivo son extremadamente incorrectas19.


Sin embargo, quizá haya una razón moralmente defendible para seguir tales decisiones delegadas13. Primero, respetar las decisiones de un apoderado de un paciente respeta indirectamente la preferencia del paciente. En el estudio de Seckler y cols. de la toma de decisión delegada, el 87% de los pacientes estudiados creía que los familiares tomarían unas decisiones adecuadas o bastante adecuadas19. A pesar de la mala correlación entre las decisiones delegadas relativas al juicio sustitutivo y la preferencia del paciente, tales datos implican la confianza del paciente en la capacidad de elección de los miembros de la familia. Esta confianza puede ser ilustrativa del deseo del paciente de transferir la adopción de decisiones a los familiares. En consecuencia, respetar la toma de decisión delegada puede suponer acatar indirectamente la preferencia de un paciente incapacitado. Además, otros factores, como la responsabilidad económica del familiar delegado y el conferido interés emocional en el bienestar de un paciente, abogan por respetar estas decisiones delegadas13.


En Estados Unidos, el juicio sustitutivo respecto a los aspectos del final de la vida ha recibido una gran atención en los últimos años. Desde el histórico caso Quinlan, otras dos opiniones judiciales –In re Schiavo y Cruzan v. Director, Missouri Department of Health– han captado la atención pública y reforzado el interés judicial en el criterio sustitutivo15. Ambos casos trataban de decisiones delegadas para retirar la nutrición y la hidratación a los pacientes en un persistente estado vegetativo. En cada uno de los casos, la retirada de la nutrición y la hidratación se basaba en el juicio sustitutivo del paciente incapacitado. Para determinar el juicio sustitutivo de estos pacientes, los tribunales requerían un alto nivel de evidencia para demostrar que el paciente una vez competente habría elegido la retirada de los cuidados. Posiblemente, en estas decisiones de vida o muerte se requería tan elevado estándar para asegurar una exactitud judicial8. and 15.. Aunque prosigue el debate sobre el grado de evidencia «clara y convincente» precisada por los tribunales, hay consenso interdisciplinario entre los bioéticos, los clínicos y los juristas acerca de que el «juicio sustitutivo» es un mecanismo apropiado para la toma de decisiones en nombre de los pacientes que pierden la capacidad para adoptarla14.





     Pacientes que nunca han tenido la capacidad para tomar decisiones médicas


Aunque el modelo de juicio sustitutivo es útil si un paciente ha expresado deseos previos, con frecuencia estos deseos no se conocen. Por ejemplo, los pacientes con retraso mental y los pacientes pediátricos que nunca han tenido la capacidad para la toma de decisiones han de estar sujetos a un patrón delegado diferente. No puede determinarse el «juicio sustitutivo» si el paciente nunca ha tenido la capacidad para tomar una decisión. En estas situaciones clínicas se ha empleado el estándar del «mejor interés»20. En tales casos, se sopesan los riesgos y beneficios de los cuidados y un apoderado determina los cuidados apropiados a tenor del mejor interés del paciente14.



     Adultos con retraso mental


En Estados Unidos varios casos judiciales han tratado de los pacientes que nunca han sido competentes20. En el caso Superintendent of Belchertown State School v. Saikewicz, el Tribunal Supremo de Massachusetts consideró el caso de un paciente retrasado mental de 67 años de edad ingresado en un asilo. El paciente sufría de leucemia mieloblástica aguda monocítica. En este caso, el tribunal de Massachusetts decidió renunciar al tratamiento quimioterápico después de sopesar los beneficios y las cargas del tratamiento18. El tribunal determinó que el beneficio potencial de la quimioterapia (es decir, extender la vida del paciente) no superaba las cargas del tratamiento (es decir, las molestias, los efectos secundarios). Tal evaluación de los beneficios y de las cargas es integral para una evaluación apropiada del mejor interés. En contraste con el juicio sustitutivo, este patrón se centra en una valoración objetiva de lo que es bueno para el paciente en vez de una consideración de lo que el paciente habría deseado hacer.


Uno de los factores considerados con frecuencia en estos casos del mejor interés es la calidad de vida presente del paciente; es decir, si ésta justifica los riesgos de una intervención. Sin embargo, una consideración de este tipo puede estar equivocada (v. «Errores frecuentes»). Lloyd y cols. han publicado recientemente un estudio de investigación centrado en la toma de decisión del paciente en los pacientes gravemente enfermos21. Los datos de la investigación no mostraron correlación alguna entre la calidad de vida actual del paciente y las decisiones sobre unos cuidados intensivos futuros. En consecuencia, determinar si un paciente que nunca ha sido competente desearía un tratamiento específico basado en su calidad de vida actual puede no ser un método exacto para predecir la elección de un paciente. Además, en los pacientes con retraso mental, los filósofos de la ética han observado que sería difícil que un individuo competente previera la calidad de vida disfrutada por dicho paciente. Aunque a un adulto competente pueda parecerle intolerablemente frustrante la vida del paciente, no está claro cómo un individuo con retraso mental podría valorar su propia calidad de vida20.
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• Con frecuencia los cuidadores creen que los pacientes sedados, los pacientes con patología mental y los pacientes con deficiencias cognitivas carecen de capacidad para la toma de decisiones.


• A menudo los profesionales sanitarios creen que un apoderado del paciente puede decidir la atención médica según su propia preferencia, en lugar de la del paciente incapacitado.


• Con frecuencia los cuidadores no se hallan familiarizados con numerosos modelos de toma de decisión ética y no llegan a considerar los diversos planteamientos éticos para la solución de los problemas.


• Las voluntades en vida y los apoderados de la atención médica no son mutuamente excluyentes. Los apoderados deben utilizar los testamentos vitales para dirigir la atención médica.


• Los cuidadores pueden estar errados cuando consideran la calidad de vida percibida de un paciente como un factor significativo para determinar qué intervenciones desearía.










     





     Pacientes pediátricos


Tradicionalmente se ha concedido a los padres de un paciente pediátrico discreción significativa para tomar decisiones en relación con sus hijos20. Los menores en Estados Unidos son legalmente incompetentes para tomar decisiones sobre cuidados de salud o para hacer contratos, con independencia de su capacidad para comprender. En consecuencia, los padres normalmente toman las decisiones sobre los cuidados de salud de sus hijos y ejercen una discreción significativa en este proceso20. Sin embargo, como en el caso Saikewicz, los beneficios y las cargas de estas decisiones deben sopesarse para determinar el mejor interés de un paciente menor22. Tal como se ha afirmado anteriormente, sopesar tales beneficios y cargas para un paciente es la esencia de una evaluación del «mejor interés». También es importante que los propios tomadores de decisiones delegadas tengan la capacidad de adoptar medidas acerca de los cuidados de salud de sus hijos. Cualquier preocupación sobre la capacidad de un delegado decisorio debe mover a la investigación y consulta con el personal apropiado del hospital. Los padres que carezcan de capacidad para adoptar una decisión probablemente tampoco sean legalmente competentes para hacerlo en relación con sus hijos. Por último, aunque en el caso de la toma de decisiones acerca de los pacientes pediátricos la discreción de los padres sea significativa, ésta puede anularse. Específicamente, las decisiones de los padres que claramente no sean para el mejor interés de un niño pueden invalidarse. Un ejemplo común está en el caso de los testigos de Jehová: los tribunales de Estados Unidos han sentenciado que los padres no pueden impedir las transfusiones salvadoras para los menores. Se estima que tales intervenciones sirven al mejor interés de un niño y son apropiadas de facto, con independencia de las creencias religiosas de un sustituto parental20.









     CONCLUSIÓN


La bioética es un joven campo multidisciplinario que ha llegado a cobrar una importancia integral para la medicina y los cuidados paliativos. Los aspectos del final de la vida presentan muchas decisiones difíciles para los profesionales sanitarios y los pacientes. Comprender el planteamiento apropiado de estas decisiones, al tiempo que se respeta la preferencia del paciente, es esencial para proporcionar unos cuidados idóneos. En la actualidad, se espera de los médicos que conozcan más que la mera patología física y el tratamiento de la enfermedad. Especialmente dentro del campo de los cuidados paliativos, los clínicos han de esforzarse por resolver y comprender la toma de decisión ética y ayudar a los pacientes o apoderados a adoptar decisiones adecuadas. Con el avance de la tecnología, los aspectos éticos continuarán surgiendo en la medicina. El clínico perspicaz buscará aprender no sólo cómo enfocar correctamente los futuros aspectos éticos, sino también los fundamentos racionales tras dichos planteamientos. Para ello, esperamos que este capítulo haya proporcionado una cierta guía.
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		  CAPÍTULO 18. Ética y práctica clínica

Azucena Couceiro


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• Beauchamp y Childress fueron los primeros en formular los cuatro principios teóricos de la bioética: no maleficencia, autonomía, justicia y beneficencia.


• La bioética tiene que sintetizar el conocimiento teórico con la experiencia concreta.


• El elemento fundamental para un tratamiento adecuado es el reconocimiento del curso de la enfermedad y el correcto diagnóstico de la condición terminal.


• Desde el punto de vista de la no maleficencia, la reflexión ética puede ser orientada hacia tres elementos: 1) proporcionalidad de la intervención clínica, 2) responsabilidad médica en relación con todo el proceso y 3) fines y objetivos.


• Dentro de un programa sistemático de cuidados paliativos, la nutrición y la hidratación no siempre son terapéuticas, sobre todo si la malnutrición es el resultado de la progresión de la enfermedad sistémica. No hay una justificación técnica para administrar hidratación y nutrición si el paciente no se beneficia de ello.


• La autonomía significa la capacidad para llevar a cabo actos con información completa en relación con todos los hechos y sin coerción interna o externa. Para lograrlo, el paciente ha de tener información verdadera, suficiente y extensa y ha de tomar una decisión voluntaria.


• El conflicto es un síntoma que muestra la necesidad de que los clínicos trabajen con valores éticos con la misma capacidad y habilidad profesional con la que manejan el trabajo clínico.










     


En un libro de la Dra. Cicely Saunders, hay un pasaje que merece un comentario, porque expresa ideas ampliamente sostenidas por los profesionales sanitarios1:Los profesionales sanitarios que trabajan día a día con estos pacientes suelen ser muy prudentes cuando dicen que con sólo escuchar y leer los trabajos de los filósofos morales pueden comprender los aspectos morales que se relacionan con su trabajo. Y llegan a esta conclusión por la existencia de una creencia generalizada de que la ética médica está gobernada por principios absolutos –no maleficencia, justicia, autonomía y beneficencia– que somos incapaces de comprender a menos que tengamos un cierto conocimiento y bagaje filosóficos. Estos principios generales muestran rápidamente su limitación cuando se confrontan con el mundo caótico de la práctica cotidiana… Por tanto, la ética implicada en los cuidados de los pacientes enfermos de manera terminal ha de basarse en la interrelación que existe entre el paciente y el equipo que presta los cuidados, así como en los problemas derivados de dichos cuidados… Es mejor dejar de lado la utilización de principios abstractos con el fin de guiarse por un modelo ético que muestre respeto por las personas implicadas en la relación sanitaria. Tal modelo debe centrarse en el conflicto entre los intereses del paciente (autodeterminación) y los del médico (paternalismo).





En toda práctica clínica, no sólo en los cuidados paliativos, el médico ha de saber cómo solucionar los conflictos de valores. No hay una contradicción básica entre los intereses de los médicos y los de los pacientes; más bien, una parte puede dar más relevancia a algunos valores en la relación clínica. Los profesionales médicos buscan mantener la vida y aliviar la enfermedad o, si tal cosa no es posible, disminuir el sufrimiento y proporcionar una calidad de vida adecuada2. El paciente tiene los mismos (o similares) objetivos pero puede enfocarlos de modo diferente o tomar decisiones que no coincidan con las recomendadas por el profesional. Es en estas situaciones conflictivas en las que ayudan los principios bioéticos, porque un conocimiento adecuado aplicado apropiadamente a cada situación clínica permite a los clínicos identificar los problemas éticos, analizarlos y proponer alternativas.


En 1979, Beauchamp y Childress fueron los primeros en formular los cuatro principios teóricos3 que se han convertido en la base para otros desarrollados desde entonces. Tal teoría ha sido dominante en la práctica clínica, quizá porque está dirigida hacia la acción o porque da una máxima importancia a la toma de decisiones basada en un argumento racional, del mismo modo en que se toman las decisiones clínicas. Este armazón normativo –basado en los principios de no maleficencia, autonomía, justicia y beneficencia– parece suficientemente claro hasta que se encuentran las realidades de la práctica clínica, en las que estos principios pueden entrar en conflicto. Por ejemplo, supongamos que un paciente mentalmente competente rechaza un procedimiento quirúrgico recomendado como parte de sus cuidados paliativos. El equipo médico ha decidido que el procedimiento está indicado para mejorar la calidad de vida del paciente, pero el paciente rechaza el consentimiento. ¿Cómo puede resolverse dicho conflicto? ¿Predomina siempre la autonomía, incluso si se duda de la capacidad psicológica del paciente para tomar decisiones? ¿Es realmente la familia la que rechaza el procedimiento?


Los principios son sólo un marco en el que se pueden colocar los problemas morales en la práctica clínica. Son criterios que guían la conducta y garantizan que las decisiones siguen un proceso racional. Son, por sí mismos, insuficientes. Su aplicación no es automática, porque no pueden obtenerse una normas conductuales precisas basadas solamente en la deducción. Se requiere un proceso deliberativo que permita a los clínicos respetar estos principios en cada situación clínica. Los principios ayudan a la reflexión y la deliberación, sin eliminarlas. Son obligatorios a primera vista4; es decir, los clínicos deben proporcionar unas prácticas clínicas correctas y respetar la autonomía del paciente, dentro del marco de la justicia sanitaria. Lo que no se sabe a priori es cómo se aplica en cada caso, especialmente en los conflictos. Los problemas morales son concretos y particulares, mientras que los principios, por definición, son generales y en teoría universales5.


Como resultado, se da la necesidad de introducir en el razonamiento ético el concepto del planteamiento particular o individual porque un sistema basado en principios nunca puede ser suficiente por sí mismo. Existe una creencia extendida y errónea de que, para tomar decisiones, es suficiente el conocimiento de estos principios. Es lo mismo que creer que, por conocer los contenidos de un buen manual de cuidados paliativos, uno se puede convertir, ipso facto, en un buen especialista en éstos, sin tener capacidades prácticas. La teoría y la práctica van de la mano6. Es incorrecto tanto tratar de manera insuficiente como excesiva, o sedar en exceso de modo innecesario o sin autorización7. Para aplicar estos conceptos en los casos individuales, los clínicos han de considerar el hecho de que no sólo los principios teóricos son importantes sino también la necesidad de armonizar el conocimiento teórico con los casos concretos8. En el capítulo 17 se describen los principios y las consideraciones teóricas.



     EL PRINCIPIO DE NO MALEFICENCIA O DE CORRECCIÓN TÉCNICA



     El problema del diagnóstico y del pronóstico


El problema inicial es el diagnóstico de una enfermedad terminal. Diagnóstico es una palabra técnica que tiene su origen en la medicina hipocrática. Los griegos utilizaban dos palabras para designar el conocimiento de una enfermedad: el verbo diagigizoskeii («discernir o distinguir») y un neologismo creado en el siglo v, el sustantivo diagnóstico. Se requiere el conocimiento técnico de una enfermedad para discernirla con precisión de otras enfermedades. Cada diagnóstico tiene un carácter operativo: es necesario conocer para poder actuar9.


Si un paciente potencialmente curable se diagnostica erróneamente como terminal, se ha cometido un error técnico importante con consecuencias éticas también importantes. Por otra parte, si alguien con una enfermedad incurable que tiene todas las características de una afección terminal pero no es diagnosticado adecuadamente, será sometido a unas medidas terapéuticas inapropiadas. La elección de un tratamiento específico ha de venir condicionada por la identificación del estadio de la enfermedad. Prácticamente, puede haber dificultades en la identificación de la fase terminal o del diagnóstico de terminalidad10.


El diagnóstico puede ser erróneo o prematuro. Un buen juicio clínico es esencial para reconocer los estadios terminales en el cáncer; esto es incluso más cierto en otras afecciones, como las enfermedades crónicas asociadas con malignidad (p. ej., hepatoma en alguien con cirrosis) o las no cancerosas. En oncología, las herramientas predictivas clasifican a los pacientes por el empleo de factores objetivos (estado funcional, síntomas físicos, factores biológicos) para conseguir una aproximación pronóstica en la que el tratamiento se pueda basar11. Esto no sucede en las patologías no malignas, cuyo deterioro funcional difiere con respecto al que se da en el cáncer. Por ejemplo, en la insuficiencia cardíaca congestiva12, la enfermedad pulmonar obstructiva crónica13, o la demencia avanzada, la identificación de los factores pronósticos es difícil14. El progreso en el tratamiento de algunas enfermedades, como el empleo de betabloqueantes en la insuficiencia cardíaca congestiva, ha reducido la mortalidad y la muerte súbita. Tales ejemplos ciertamente desplazan las fronteras entre las fases curativa, paliativa y terminal, así como las correspondientes actitudes terapéuticas.


El elemento fundamental para un tratamiento adecuado es el reconocimiento del curso de la enfermedad y el diagnóstico correcto de terminalidad. Es una cuestión técnica, pero también una obligación ética, una aplicación práctica de la no maleficencia, que afecta a las decisiones clínicas propuestas en relación con los pacientes y sus familias.





     El proceso de las decisiones clínicas


Muchos conflictos clínicos se originan porque los pacientes rechazan las opciones presentadas por los profesionales. Las situaciones clínicas son complejas y requieren la evaluación de muchos elementos. En los cuidados paliativos, múltiples factores influyen sobre la evolución de una enfermedad. Para tomar decisiones clínicas, se han de valorar muchos factores simultáneamente, especialmente en dos escenarios clínicos comunes: 1) el tratamiento de una complicación aguda en el curso de una afección avanzada y 2) cómo y cuándo mantener el tratamiento de apoyo en una enfermedad terminal.


En una complicación aguda han de integrarse muchos factores, algunos biológicos y algunos biográficos. Hay que considerar los siguientes para definir objetivos realistas y razonables, que deben ser revisados periódicamente15:
• La enfermedad: situación clínica, pronóstico, posibilidades y condición general del paciente.


• El tratamiento de la condición patológica: complejidad, eficacia, duración y posibles complicaciones iatrogénicas.


• La complicación real: complejidad, pronóstico, repercusión sobre la condición general y posible respuesta al tratamiento.


• Un marco de control eficaz de los síntomas.








El segundo tipo de decisión clínica hace referencia a las medidas de apoyo vital, los tratamientos que de modo artificial sustituyen a las funciones esenciales que no puede mantener el organismo enfermo. Los respiradores mecánicos, la diálisis peritoneal y medidas similares se diseñaron para apoyar las funciones orgánicas en el paciente críticamente enfermo con el fin de ganar tiempo hasta que éste, una vez recuperado, las pueda hacer solo, espontáneamente o en respuesta a alguna intervención terapéutica. En la enfermedad terminal, los pacientes ni son críticos ni tiene la capacidad de recuperarse, y estas intervenciones han de contextualizarse de modo diferente. La necesidad de un apoyo avanzado de los signos vitales debería ser infrecuente, y las decisiones clínicas habrán de tomarse en relación con el empleo de agentes farmacológicos, procedimientos diagnósticos menos invasivos (p. ej., la broncoscopia), cirugía paliativa y quimioterapia, e hidratación y nutrición artificiales.


Desde el punto de vista de la no maleficencia, la reflexión ética puede orientarse hacia tres elementos: 1) proporcionalidad de la intervención clínica, 2) responsabilidad médica en relación con el proceso en su totalidad y 3) fines y objetivos. La proporcionalidad de cualquier medida requiere la integración de muchos elementos: la agresividad e incomodidad causadas al paciente, el pronóstico (vital y funcional) y el posible alivio de los síntomas y la mejora del pronóstico.


Existen reservas sobre la cirugía paliativa, cuyo fin es evitar las complicaciones locales por un tumor primario o sus metástasis, como hemorragia, perforación de una víscera hueca, o bloqueo del tracto respiratorio o digestivo. Tales complicaciones pueden causar la muerte mucho antes del fallecimiento esperado o disminuir la calidad de vida. En tales casos, hay que analizar los siguientes factores16:
• Características del paciente (un mal estado general con comorbilidades asociadas tales como insuficiencia respiratoria puede representar una peor amenaza a la vida que el cáncer real).


• La agresividad del tumor y sus otras características biológicas. 



• La existencia de una emergencia clínica potencialmente mortal (p. ej., una colostomía en un caso de obstrucción intestinal como consecuencia de cáncer de colon inextirpable).


• La magnitud de la intervención, que ha de ser acorde con los síntomas del paciente y la interferencia con la calidad de vida.







El concepto de proporcionalidad considera los riesgos y los beneficios, lo que puede ser difícil. Por ejemplo, un paciente con linfoma activo, diseminación metastásica y múltiples comorbilidades asociadas tiene derrame pleural e insuficiencia respiratoria. La toracocentesis se sigue de recurrencia del derrame. Se efectúa entonces pleurodesis. A pesar de un tratamiento intensivo con analgésicos, que incluye narcóticos, la pleurodesis no es bien tolerada debido al dolor intenso, la fiebre y el malestar. Las radiografías de tórax ponen de manifiesto una neumonía que se trata a continuación con antibióticos. Recurre el derrame pleural, esta vez con extrema disnea y dolor intenso. En el cuarto episodio, el equipo médico estudia las opciones: aunque la toracocentesis es paliativa, es invasiva y deteriora la calidad de vida. Dado el estadio de la enfermedad, es el momento de considerar exclusivamente un tratamiento paliativo, que es lo que de verdad requiere el paciente.


El equipo sanitario tiene la responsabilidad profesional y moral de elegir las opciones que considere más correctas. Está claro que si se juzga que un tratamiento es inadecuado, no se ofrecerá. La selección por el paciente suele hacerse a partir de las elecciones hechas previamente por los profesionales (que han considerado y descartado múltiples opciones), que incluyen sólo las opciones que evitan la maleficencia y están, por tanto, indicadas. Los límites varían y el concepto de indicación ha de considerar al paciente en su totalidad y no sólo un síntoma o signo individual.





     Nutrición e hidratación artificiales


Otra fuente de conflictos éticos en los pacientes terminales es la nutrición e hidratación artificiales que, a diferencia de otras medidas terapéuticas, representan un símbolo cultural. Por las emociones implicadas, ha sido difícil analizar y racionalizar el empleo apropiado y el mantenimiento de estas medidas. Se presume que no se puede negar el alimento y el agua a nadie. Han adquirido el carácter de un medio elemental de los cuidados y, por consiguiente, se estiman obligatorios17. Esta presunción, no obstante, es incorrecta18. and 19.; en la actualidad, se reconoce que abstenerse de dar alimento y agua en ciertas situaciones terminales puede constituir el mejor cuidado.


Si hay algo que caracterice a los pacientes terminales es la anorexia. Una nutrición inadecuada se asocia con muchos problemas, como las condiciones bioquímicas (hipercalcemia, uremia, hiponatremia), los problemas iatrogénicos (fármacos, radioterapia, quimioterapia), y complicaciones (pronta saciedad, trastornos en la boca, estreñimiento, dolor). La administración de nutrición entérica o parenteral suscita la cuestión de si el beneficio supera los riesgos, las incomodidades y los efectos secundarios20.


Desde la perspectiva paliativa, hay que determinar si los pacientes experimentan sed, hambre, dolor u otro síntoma desagradable cundo se retiran estas medidas. Muchos estudios sugieren que los pacientes terminalmente enfermos no suelen experimentar hambre o sed21. No puede establecerse una correlación entre la sensación de sed y el nivel de líquidos intravenosos administrados22. Los síntomas de sed o hambre no pueden asociarse con variables predictivas tales como la osmolalidad plasmática o las concentraciones en suero de sodio o de urea23. and 24.. No obstante, se recomienda la hipodermoclisis para hidratar al enfermo terminal, al igual que la investigación para aclarar el papel de la rehidratación en el control de los síntomas25. La propia deshidratación puede causar complicaciones (insuficiencia renal, confusión mental) que también pueden requerir tratamiento. Es necesario evaluar cada caso de modo individual para tomar unas decisiones terapéuticas apropiadas26.


Las reflexiones éticas sobre nutrición e hidratación han de considerar cuatro aspectos:
• ¿Es tratamiento médico o son cuidados básicos?


• El valor simbólico.


• La posible muerte dolorosa que puede producirse sin nutrición e hidratación.


• ¿Es sinónimo de eutanasia abstenerse de estas medidas?








     ¿Es tratamiento médico o son cuidados básicos?


La cuestión de si abstenerse de proporcionar nutrición e hidratación constituye tratamiento médico o cuidados básicos es importante y ha recibido mucha atención. Es difícil definir el tratamiento médico porque hay dos criterios mínimos fundamentales: 1) procedimientos que requieren la participación y el conocimiento de los profesionales sanitarios y 2) administración que implica la invasión del cuerpo. Según estos criterios, tanto la hidratación intravenosa como la nutrición entérica son tratamientos médicos27. El Tribunal Supremo de Estados Unidos (caso Cruzan) demostró que no hay diferencia entre diversas formas de apoyo vital. Existe una convicción general entre los profesionales de que la provisión de alimentos y líquidos como medida de mantenimiento cuando no puede utilizarse el tracto digestivo (p. ej., coma, enfermedad mental, enfermedad terminal) es una forma de cuidados básicos y por obligación ha de darse a cualquiera que no los rechace.





     Simbolismo cultural


La palabra símbolo procede de la palabra latina symbolum, derivada de la palabra griega symballo. El ser humano se caracteriza por la capacidad de dar significado a través de funciones simbólicas originales, como el lenguaje y el mito. Proporcionar alimento y agua es una acción humana significativa que muestra respeto por la vida y el cuidado del prójimo. Al igual que sucede con cualquier símbolo, se relaciona directamente con las emociones humanas. Sin embargo, una cosa es saber de simbolismo cultural y otra insistir en que bajo ninguna circunstancia debe retirarse la alimentación y nutrición artificiales.


En esta situación, existe la obligación que deriva de la no maleficencia de identificar situaciones en las que el uso proporciona un beneficio sustancial, o no. Es irrelevante lo sencilla, barata, no invasiva, común o simbólica que pueda ser una técnica. El criterio es siempre si es en el mejor interés del paciente y si es proporcionado y adecuado a la situación biológica28. Después de reconocer que estas medidas son un tratamiento y de que, por consiguiente, pueden iniciarse o suspenderse, debe darse tiempo para adaptar el valor simbólico a un nuevo reconocimiento cultural. 






     Sufrimiento


Tal como se ha comentado anteriormente, el sufrimiento hipotético tiene que ver con las posibles sensaciones de hambre y sed. La investigación de la mayor calidad metodológica apoya la creencia de la práctica clínica de que la pérdida de apetito es casi consustancial a la terminalidad, y también de que el enfermo terminal no tiene por lo general sensación de sed. Si la tienen, se benefician más de chupar trocitos de hielo para reducir la sequedad de boca o de dar pequeños sorbos de agua, y por la aplicación de humectantes en los labios y de cuidados orales, sin hidratación parenteral.


En el paciente moribundo, los opioides en suero aumentan con los correspondientes mayores grados de analgesia. A ello se añade la cetosis del ayuno, que produce una cierta anorexia. Estos factores disminuyen las molestias. Sin embargo, cada caso ha de ser analizado de modo individual para decidir qué es lo mejor. No es prudente generalizar y suponer que todos los pacientes están experimentando un sufrimiento similar.





     ¿Constituye eutanasia?


Muchos consideran que abstenerse de dar nutrición o hidratación es eutanasia, con el argumento de que no comenzar o suspender estas medidas causa la muerte. Esta conclusión se basa en un error conceptual importante, que es considerar como eutanasia todas las acciones cuyo resultado final es la muerte. Para hablar de eutanasia (directa, eutanasia activa) ha de haber tres elementos: 1) el elemento objetivo (una enfermedad grave, terminal o irreversible, que causa la muerte o un intenso sufrimiento), 2) el elemento subjetivo (la petición repetida, reiterada por el paciente) y 3) la acción o cooperación directa que causa la muerte.


El criterio de causalidad es esencial, en el sentido de que en el paciente terminalmente enfermo hay otra condición concomitante e irreversible que causará la muerte. El paciente no se está muriendo por falta de alimento sino que más bien no come porque se está muriendo. La causalidad no es lineal, sino multifactorial, incluso si se estableciese una conexión directa y determinista entre la retirada del alimento y el agua y la muerte. Que estas medidas no se igualen a la eutanasia no significa que sea fácil abstenerse de aportar nutrientes. Es una decisión compleja que ha de tomarse de acuerdo con los principios de proporcionalidad y responsabilidad moral sobre el proceso clínico y las consecuencias previstas de las acciones.


Dentro de un programa sistemático de cuidados paliativos, la nutrición y la hidratación no son por sí mismos terapéuticos, particularmente en la malnutrición causada por la progresión de una enfermedad sistémica, que con frecuencia no es susceptible de tratamiento. No hay una justificación técnica para administrar la hidratación y la nutrición si el paciente no se beneficia de ellas. Desde un punto de vista moral, no hay distinción entre estos y otros tratamientos vitales. A pesar del simbolismo implicado, los clínicos han de explicar a los pacientes y sus familias, de un modo considerado, las razones técnicas de confort y beneficencia que les lleva a modificar los planteamientos tradicionales. En un paciente terminal, la deshidratación, cuando proporciona confort, es un cuidado auténtico29.









     EL PACIENTE Y LA EXPRESIÓN DE AUTONOMÍA


El segundo sujeto de la relación clínica, el paciente, contribuye con un principio diferente: la autonomía. Los profesionales se ven guiados por la ética de la indicación, los pacientes por la de la elección. No se hallan necesariamente en conflicto, especialmente si la relación clínica es de diálogo y de deliberación conjunta30. El profesional asume que el paciente es un sujeto moral y aporta a la relación unas capacidades básicas tales como conocer cómo establecer una relación terapéutica, cómo informar de modo adecuado y oportuno utilizando modales y formas apropiadas, y cómo comunicar y proporcionar apoyo emocional y consejo. Si se aportan estas condiciones, se pueden tomar las decisiones a partir de un esfuerzo y estrategia conjuntos, con ambos participantes (equipo sanitario y pacientes) autolimitándose de manera gradual. Si no se dispone de estas capacidades, los conflictos aflorarán a la superficie. Es importante establecer sus causas de modo que el clínico pueda determinar qué elementos hay presentes y los problemas que puedan solucionarse.


La autonomía significa la capacidad para efectuar actos con información completa en relación con todos los hechos y sin coerción interna o externa. Para lograrlo, por medio del consentimiento informado, es indispensable tener una información verídica, suficiente y amplia, así como la capacidad del paciente para comprender y evaluar la información y tomar una decisión voluntaria. Es un concepto ético fundamental respetar las decisiones tomadas por pacientes competentes, pero entraña una obligación profesional correspondiente de generar un marco para que la decisión pueda ser el producto de un diálogo mutuo basado en una relación clínica adecuada.


A partir de este momento, pueden surgir diversos conflictos. Entre los ejemplos figuran:
• Si un paciente toma una decisión que es incongruente con las decisiones previas, es una señal de alarma que indica la necesidad de reevaluación del proceso y análisis de todos los elementos comentados con anterioridad.


• Si el paciente y la familia están opuestos, se debe buscar la razón de la discrepancia. Aun en el caso de que prevalezca la decisión del paciente, se debe considerar a la familia.


• Si el paciente toma decisiones que son diferentes de las propuestas por el equipo de salud, se deben reanalizar las elecciones de aquél para ver si se hallan dentro de las medidas indicadas, incluso si no son las que el equipo propondría.


• Si las decisiones del paciente son no sólo diferentes sino contrarias a lo que ha recomendado el equipo de salud, pueden originarse dos situaciones diferentes. En la primera, se rechaza el tratamiento propuesto, y esta decisión ha de ser respetada si el paciente es mentalmente competente. En la segunda, el paciente requiere algo que está absolutamente contraindicado, y no puede respetarse esta decisión. El límite con respecto a la autonomía personal reside en la contraindicación.


• En cualquier caso, la aptitud del paciente para tomar decisiones (es decir, sus capacidades y habilidades psicológicas) ha de ser siempre evaluada31. and 32.. Si el paciente toma una decisión que la mayoría no tomaría, no es en sí mismo un criterio de incapacidad.







Dado que estos pacientes suelen sufrir afecciones crónicas, es aconsejable preparar de antemano una serie de decisiones que llevarán la autonomía a términos prácticos haciendo que el paciente exprese sus preferencias por cuidados y tratamientos al tiempo que se familiariza con el proceso de la muerte33. La planificación anticipada intenta establecer un plan de modo que, si el paciente pierde la capacidad de tomar decisiones, las elecciones puedan basarse en los valores y en los deseos expresados durante la planificación34. La voluntad anticipada escrita es sólo una de las etapas en este proceso, y es de gran valor para el clínico, porque, como registro previo, puede excluir los conflictos en la toma de decisiones después de que el paciente haya quedado incapacitado.





     CONCLUSIONES


El tratamiento de la enfermedad avanzada es complejo y requiere unas cualificaciones profesionales específicas. 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 pacientes. Estos conflictos requieren un análisis racional de modo que puedan tomarse decisiones clínicas apropiadas. La ética y el trabajo clínico van de la mano35.


Los principios bioéticos pueden ser un instrumento metodológico de inmenso valor, tanto en el reconocimiento de las situaciones de conflicto como en el análisis de las causas y la búsqueda de respuestas satisfactorias. Lo importante no es que exista el conflicto sino que el camino para el paciente y el equipo de salud puede y debe compartirse. El conflicto es un síntoma que muestra a los clínicos la necesidad de trabajar con valores con la misma capacidad y habilidad profesional con las que se desenvuelven en el trabajo clínico.






     

      BIBLIOGRAFÍA


      

       1.  CM Saunders,  In Cuidados en la Enfermedad Maligna Terminal.    (1980) Salvat, Barcelona .


       2. The Goals of Medicine: Setting New Priorities. Hastings Center Rep 1996;26(Suppl):S9-S14.



       3.  TL Beauchamp,  JF Childress,  Principles of Biomedical Ethics.    (1979) Oxford University Press, New York .


       4.  VD Ross,  The Right and the Good.    (1930) Clarendon Press, Oxford ; [Traducción al castellano: Ross WD. Lo Correcto y lo Bueno. Salamanca: Sígueme, 1994.].


       5.  A Couceiro,  Bioética y medicina actual,   In:  (Editors:  I Rodés,  J Guardia)  Medicina Interna  (1997) Masson, Barcelona, pp.  3–7.


       6. Couceiro A. Bioética para clínicos. Madrid: Triacastela, 1999.



       7.  E Latimer,  Ethical challenges in cancer care,   J Palliat Care  8  (1992) 65–70.


       8.  A Couceiro,  Problemas éticos en cuidados paliativos,   In:  (Editor:  LM Torres)  Medicina del Dolor  (1997) Masson, Barcelona, pp.  426–438.


       9.  P Laín Entralgo,  El diagnóstico médico: Historia y teoría.    (1982) Salvat, Barcelona .


       10.  M Ashby,  B Stoffell,  Therapeutic ratio and defined phases: Proposal of ethical framework for palliative care,   BMJ  302  (1991) 1322–1324.


       11.  M Maltoni,  O Nanni,  M Pirovano, et al.,  Successful validation of the Palliative Prognostic Score in terminally ill cancer patients,   J Pain Symptom Manage  17  (1999) 240–247.


       12.  P Vranckx,  J Van Cleemput,  Prognostic assessment of end-stage cardiac failure,   Acta Cardiol  53  (1998) 121–125.


       13.  RS Schonwetter,  CR Jani,  Survival estimation in noncancer patients with advanced disease,   In:  (Editors:  RK Portenoy,  E Bruera)   Topics in Palliative Care,  vol 4  (2000) Oxford University Press, Oxford, pp.  55–74.


       14. Standards and Accreditation Committee, Medical Guidelines Task Force of the National Hospice Organization. Medical Guidelines for Determining Prognosis in Delected Non-cancer Diseases, 2nd ed. Arlington, VA: National Hospice Organization, 1996.



       15.  E Latimer,  Ethical decision-making in the care of the dying, and its applications to clinical practice,   J Pain Symptom Manage  6  (1993) 329–336.


       16.  E Jaurrieta,  Cirugía y otras medidas intervencionistas de carácter paliativo,   In:  (Editors:  X Gómez-Batiste,  J Planas,  J Roca,  P Viladiu)  Cuidados Paliativos en Oncología  (1996) JIMS, Barcelona, pp.  39–42.


       17.  P Derr,  Why food and fluids can never be denied,   Hastings Cent Rep  16  (1)  (1986) 28–30.


       18.  J Lynn,  J Childress,  Must patients always be given food and water?  Hastings Cent Rep  13  (5)  (1983) 17–21.


       19. President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research. Decide to Forego Life-Sustaining Treatment. Washington DC: Government Printing Office, 1983.



       20.  SM Winter,  Terminal nutrition: Framing the debate for the withdrawal of nutritional support in terminally ill patients,   Am J Med  109  (2000) 723–726.


       21.  R McCann,  W Hall,  A Groth-Juncker,  Comfort care for terminally ill patients: The appropiate use of nutrition and hydration,   JAMA  272  (1994) 1263–1266.


       22.  CF Musgrave,  N Bartal,  J Opstad,  The sensation of thirst in dying patients receiving IV hydration,   J Palliat Care  11  (1995) 17–21.


       23.  FI Burger,  Dehydration symptoms of palliative care cancer patients,   J Pain Symptom Manage  8  (1993) 454–464.


       24.  K Vullo-Navick,  S Smith,  M Andrews, et al.,  Comfort and incidence of abnormal serum sodium, BUN, creatinine and osmolality in dehydration of terminal illness,   Am J Hosp Palliat Care  15  (1998) 77–84.


       25.  RL Fainsinger,  T MacEachern,  MJ Miller, et al.,  The use of hypodermoclysis for rehydration in terminally ill cancer patients,   J Pain Symptom Manage  9  (1994) 298–302.


       26.  R Fainsinger,  E Bruera,  The management of dehydration in terminally ill patients,   J Palliat Care  10  (1994) 55–59.


       27.  C Musgrave,  N Bartal,  J Opstad,  Intravenous hydration for terminal patients: What are the attitudes of Israeli terminal patients, their families, and their health professionals?  J Pain Symptom Manage  12  (1996) 47–51.


       28.   In:  (Editor:  J Lynn)  By No Extraordinary Means  (1989) Indiana University Press, Bloomington.


       29.  D De Ridder,  C Gastmans,  Dehydration among terminally ill patients: An integrated ethical and practical approach for caregivers,   Nurs Ethics  3  (1996) 305–316.


       30.  EJ Emanuel,  LL Emanuel,  Four models of the physician-patient relationship,   JAMA  267  (1992) 2221–2226; [Traducción al castellano en: Couceiro A (ed). Bioética para clínicos. Madrid: Triacastela, 1999, pp 107-124.].


       31.  BC White,  Competente ton Consent.    (1994) Georgetown University Press, Washington, DC ; pp 154-184.


       32.  T Grisso,  PS Appelbaum,  Assesing Competence to Consent to Treatment: A Guide for Physicians and Other Health Professionals.    (1998) Oxford University Press, New York .


       33.  P Singer,  DK Martin,  JV Lavery, et al.,  Reconceptualizing advance care planning from the patient's perspective,   Arch Intern Med  158  (1998) 879–884.


       34.  LL Emanuel,  CF von Gunten,  FD Ferris,  Advance care planning,   Arch Fam Med  9  (2000) 1181–1187.


       35.   In:  (Editor:  A Couceiro)  Ética en Cuidados Paliativos  (2004) Triacastela, Madrid.


      


     


		


  

		

     

       

     


       

		  CAPÍTULO 19. Voluntades anticipadas
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PUNTOS CLAVE




  


• La planificación de cuidados avanzados (PCA) debe guiar los cuidados actuales de los pacientes capacitados, así como los cuidados en el futuro, cuando los pacientes puedan carecer de la capacidad de decisión.


• Los médicos deben comprometerse a las capacidades de comunicación y de relación necesarias para compartir un mal pronóstico y establecer unos fines de cuidados apropiados, que deben basarse en la trayectoria probable de la enfermedad y en los valores y preferencias del paciente.


• La PCA debe centrarse no sólo en qué tratamientos no desean los pacientes sino también en qué tratamientos y servicios necesitan para asegurarse unos cuidados óptimos.


• Las clínicas de cuidados primarios, los hospitales, las residencias de ancianos y los centros de rehabilitación tienen obligaciones morales para asegurarse de que se lleva a cabo la PCA en sus marcos de atención y también en todas las instituciones a medida que los pacientes se desplazan entre los diferentes marcos.


• Las voluntades anticipadas pueden ser útiles, pero tienen limitaciones importantes y no deben ser el único medio para asegurarse la PCA. Las expresiones verbales previas del paciente sobre las preferencias tienen tanto peso legal y ético como las voluntades escritas.










     




     DEFINICIÓN DE LA PLANIFICACIÓN DE LOS CUIDADOS AVANZADOS


La planificación de los cuidados avanzados (PCA) es un proceso activo de comunicación entre médicos, pacientes e, idealmente, familias, que asegura que los planes de tratamiento se alineen con los fines y las necesidades de los pacientes1.2. and 3.. La intención es elaborar un plan de tratamiento y proporcionar cuidados que aseguren la calidad de vida más elevada durante el estadio final de la vida del paciente. Una buena PCA equipa a los pacientes y las familias para tratar las exigencias médicas, psicosociales y existenciales de la enfermedad avanzada. La PCA debe proporcionar unos indicadores para los cuidados futuros, cuando el paciente no tenga ya la capacidad de decisión.


La PCA debe asegurar que el plan de tratamiento aporta más beneficios que cargas, según evaluarían los propios pacientes. La PCA debe centrarse no sólo en qué tratamientos no desean los pacientes sino también en qué tratamientos y servicios necesitan para asegurar unos cuidados óptimos cerca de la muerte. Una buena PCA puede llevar a remisiones a los denominados tratamientos «agresivos» que pueden prometer curación (p. ej., derivaciones para valoración de trasplante de riñón en la diálisis en caso de neuropatía en estadio terminal), a intervenciones con alta tecnología que son paliativas (p. ej., radiación para reducir el tamaño tumoral) o a un oportuno traslado a una residencia de enfermos terminales.


No conseguir ayudar a los pacientes y sus familias a planificar la muerte puede impedir un tratamiento apropiado del dolor y otros síntomas e imponer unos tratamientos onerosos, ineficaces o marginalmente beneficiosos de los que muchos podrían privarse. Una PCA inadecuada priva al individuo de la oportunidad de compartir sus temores y esperanzas, despedirse, hacer las cosas que siempre deseó y atender las inquietudes espirituales y otros asuntos de importancia existencial.


Los profesionales individuales, sobre todo los médicos, tienen una obligación profesional de que se produzcan conversaciones sobre la PCA. Es importante señalar que las instituciones tienen también tales obligaciones. Es preciso que los centros de atención primaria, los hospitales, las residencias para personas mayores y los centros de rehabilitación habiliten mecanismos y establezcan responsabilidades para asegurar que se lleva a cabo la PCA en sus ámbitos de atención y también en todas las instituciones al moverse los pacientes entre ellos.


La PCA ha sido promovida tanto por grupos de pacientes como por asociaciones médicas como una medida importante para asegurar unos cuidados en el final de la vida acordes con las preferencias individuales. El fin es asegurarse de que todos los pacientes, con independencia del estado de salud presente o enfermedad, discutan sus preferencias con los médicos sobre los estados de salud futuros más comunes, como la demencia y otras enfermedades potencialmente incapacitantes. La PCA asegura simultáneamente que los deseos de los pacientes sean respetados y que los médicos presten unos cuidados acordes con sus valores individuales.





     HISTORIA Y FUNDAMENTO


La PCA ha evolucionado en respuesta a unos problemas aparentemente intratables en los cuidados al final de la vida: el imperativo de respetar la autonomía del paciente, la imposición de intervenciones médicas onerosas en pacientes que probablemente no se beneficiarán de ellas4. and 5., las preocupaciones de conciencia de los clínicos que imponen dichos tratamientos5, el dolor no aliviado6. and 7., el control inadecuado de otros síntomas que se originan cerca de la muerte, el aparente dispendio en los denominados tratamientos inútiles, y la baja derivación y la derivación tardía a residencias de enfermos terminales. Diversas directrices éticas y legales2.8.9. and 10. se basaron en los principios de autonomía (respeto por las personas y, por tanto, respeto por el derecho de un individuo a la autodeterminación, incluido el derecho a rechazar tratamientos no deseados) y la no maleficencia («no hacer daño»: cuando la curación no es posible, aportar confort y aliviar el sufrimiento). Subrayaban el hecho de que los pacientes capacitados tienen el derecho a renunciar a cualquier tipo de intervención médica, incluidas la nutrición e hidratación artificiales, que estiman excesivamente onerosas, y que los pacientes incapacitados conservan estos derechos incluso si ya no pueden ponerlos en práctica por sí mismos2.



     Voluntades anticipadas en Estados Unidos: importantes pero limitadas


En la actualidad, todas las legislaturas estatales de Estados Unidos tienen leyes que promueven los testamentos vitales, que son voluntades de tratamiento específicas encaminadas a aclarar las intervenciones médicas que los pacientes capacitados podrían preferir en el futuro si no pudieran hablar por sí mismos, o los poderes notariales duraderos en relación con los cuidados de salud, que permiten a los pacientes capacitados designar a un apoderado en la toma de decisiones que pueda hablar en su nombre si ya no poseen dicha capacidad2. En 1990, el Congreso de EE.UU. aprobó el Patient Self-Determination Act, que exigía que todas las instituciones de cuidados de salud receptoras de fondos de Medicare o de Medicaid del gobierno federal notificasen a los pacientes ingresados adultos sus derechos bajo las leyes estatales que regulan las voluntades anticipadas11.


Existen muchas barreras para el empleo eficaz de las voluntades anticipadas12. and 13.. Son medios débiles para sostener los principios fundacionales para cuya salvaguardia estaban concebidos, y que no pueden, solos, corregir los problemas que intentan remediar14. Primero, a pesar de una amplia promoción, sólo del 15 al 20% de los estadounidenses ha ejecutado alguna voluntad anticipada. Frases vagas tales como «medidas heroicas» y «muerte inminente» en los testamentos vitales se han criticado como ambiguas y de difícil aplicación en las circunstancias de la vida real particular. Posteriores versiones de los testamentos vitales han intentado corregir este problema incluyendo más escenarios del final de la vida y más tratamientos específicos15, pero algunos encuentran complicadas y difíciles estas voluntades16. and 17..


Muchos testamentos vitales hacen referencia específicamente a enfermedad terminal y estados vegetativos persistentes, pero representan sólo un pequeño porcentaje de la necesidad. Muchas enfermedades en estadio terminal, como la demencia avanzada, son calificadas como terminales pero no están reconocidas como tales18. Además, con frecuencia es difícil saber si las circunstancias del paciente incapacitado son realmente las que imaginaba cuando especificó instrucciones de tratamiento en el testamento vital. Por ejemplo, si alguien que indicó que no quería someterse nunca a un respirador está ahora incapacitado y afrontando una afección reversible que requiere sólo un corto tiempo en el respirador, ¿tendría que ver con el testamento vital? Aun cuando se hayan ejecutado los testamentos vitales y estén disponibles, su empleo implica una gran incertidumbre14.


Más que centrarse en decisiones específicas, otra estrategia ha sido animar a los pacientes a designar a una persona decisoria que pueda representar sus intereses si ellos ya no pueden hacerlo2. Los estatutos del apoderado en cuidados de salud autorizan el otorgamiento de un poder notarial duradero para los cuidados de salud a alguien que pueda actuar entonces como representante legal del paciente para las decisiones de los cuidados de salud (distinto del poder notarial duradero en cuestiones financieras). Un paciente puede nombrar a un familiar o un amigo. Un apoderado de cuidados de salud evita la interpretación incierta de los testamentos vitales al habilitarle completamente para que tome decisiones médicas en nombre del paciente y elimine el riesgo de conflicto legal sobre qué sustituto está mejor situado para representar los intereses del paciente.


En cuanto a los pacientes que no han nombrado formalmente a un apoderado de cuidados de salud, que es lo usual, las leyes estatales proporcionan por defecto una serie de familiares que pueden hacer las veces de tomador de decisiones, y se refieren al designado así como el tomador de decisiones sustituto2. Se ha considerado vital la toma de decisiones sustitutiva para los incapacitados para decidir. Se supone que para preservar la autodeterminación individual y la autonomía, el sustituto, a menudo un familiar, conoce mejor lo que el individuo habría deseado.


Al igual que los testamentos vitales, la adopción de decisiones por un sustituto y por un apoderado es imperfecta. La toma de decisiones sustitutiva es imprecisa19. Los apoderados con frecuencia no conocen las preferencias del paciente y pueden haber sido seleccionados por otras razones. Las estimaciones de los apoderados de las preferencias de los pacientes a menudo se diferencian poco de la casualidad. En ocasiones los sustitutos también desatienden las preferencias del paciente a sabiendas.


La naturaleza imperfecta de la sustitución no debería sorprendernos. Incluso los pacientes capacitados toman con frecuencia decisiones incoherentes por las dificultades en la valoración del riesgo, la información errónea, las molestias emocionales, la ambivalencia inherente en cuanto a la muerte, y la desconfianza20. Las decisiones del sustituto se ven complicadas por la culpa y el deseo de evitar ser responsable de la muerte del ser querido.


A pesar de las limitaciones, la toma de decisiones por un sustituto es un componente clave de la adopción de decisiones al final de la vida en Estados Unidos. Desde luego, no hay otra alternativa sino implicar a los que han estado más próximos al paciente. La toma de decisiones unilateral por los médicos, la implicación del comité de ética en todos los casos o la intervención de un tribunal socavaría la autonomía del paciente aún más, se apartaría de modo dramático de la ley actual y de las directrices éticas de Estados Unidos, y resultaría imposible de ejercitar.





     Modelos para la adopción de decisiones por sustituto y apoderado


El fin de la toma de decisiones por un sustituto o apoderado es hacerlo como lo habría hecho el paciente2. Con frecuencia los clínicos yerran al preguntar al sustituto «¿qué cree que deberíamos hacer?» La pregunta debería ser, en cambio: «¿qué habría deseado su ser querido?» En ocasiones la respuesta es clara, como en el caso de que el paciente haya tenido conversaciones detalladas con el sustituto o haya rellenado un testamento vital que anticipara exactamente la condición médica en cuestión. Otras veces, no resulta fácil a los sustitutos inferir qué haría el ser querido.


Legalmente hay en Estados Unidos tres patrones por los que pueden tomarse decisiones sustitutivas. En el del «juicio sustitutivo», el sustituto decide lo que piensa que habría decidido el paciente, basado en su conocimiento de los valores y las preferencias del pasado del paciente. En ocasiones es imposible deducir lo que habría deseado el paciente, y en tales casos los sustitutos y los apoderados pueden recurrir al modelo del «mejor interés», que se pregunta por lo que una persona razonable estimaría como lo mejor. Algunos estados requieren una prueba «clara y convincente»; este modelo probatorio más estricto requiere conocer que el paciente indicó realmente sus preferencias en el pasado, ya de palabra o por escrito, precisamente sobre la circunstancia que ahora afronta el paciente. Se deba o no aportar una prueba clara y convincente, en todos los estados el fin es el mismo: los apoderados tomadores de decisiones han de asegurarse de lo que el paciente habría deseado.







     ELEMENTOS ESENCIALES DE UNA PLANIFICACIÓN DE CUIDADOS AVANZADOS


La mayoría de los expertos en medicina paliativa pone en la actualidad sus esperanzas en las mejoras de los cuidados del final de la vida, no en las voluntades anticipadas per se, sino en el concepto mucho más sólido de la PCA (cuadro 19-1), que requiere acción por el médico del paciente. Un ingrediente clave es aclarar qué tratamientos potenciales están disponibles hacia el final de la vida. Las voluntades anticipadas antiguas consistían en unas listas extensas de intervenciones potencialmente disponibles al final de la vida, tales como reanimación cardiopulmonar, intubación, respiradores, diálisis, cuidados intensivos, antibióticos, hidratación y nutrición intravenosa, y demás. Puede ser mejor alejarse de tales listas y centrarse, en cambio, en amplias categorías de «fines de los cuidados», que se centran en intenciones, ampliamente entendidas, más que en elecciones de tratamiento individuales. Por ejemplo, en los cuidados de los residentes en centros para personas mayores, puede ser valioso pensar en términos de tres fines diferentes: cuidados que prolongan la vida, cuidados limitados y cuidados de confort21.
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• Identificar pacientes como «paciente que no me sorprendería si muriese en el año siguiente»25. and 26..


• Compartir y comentar el diagnóstico probable con el paciente y la familia.


• Encuadrar la conversación reconociendo la incertidumbre pero, aun así, anticipando las posibles trayectorias de la enfermedad y las necesidades.


• Obtener del paciente (y la familia) los objetivos de los cuidados, los intereses, las necesidades, las preocupaciones y las esperanzas.


• Verificar para asegurarse de que se aportan los cuidados para satisfacer las necesidades y los intereses expresados.


• Revaluar a medida que el estado del paciente y los potenciales tratamientos evolucionan.










Al considerar los fines apropiados de los cuidados, se puede ayudar a los médicos, pacientes y familias a imaginar el futuro y anticipar las necesidades considerando la probable trayectoria durante la fase final de la vida. En conjunto, hay cuatro trayectorias principales que engloban la mayoría de los modos en que fallecen los estadounidenses: algunos lo hacen de modo súbito por parada cardíaca aguda o lesión imprevista; otros por una enfermedad terminal como el cáncer; otros por insuficiencia orgánica crónica como insuficiencia cardíaca congestiva o enfermedad pulmonar, y muchos por una fragilidad como la demencia de Alzheimer22.





     BARRERAS QUE IMPIDEN LA PLANIFICACIÓN DE LOS CUIDADOS AVANZADOS


Las cuatro barreras principales en relación con una planificación óptima de cuidados avanzados son la incertidumbre del pronóstico, la renuencia del médico a revelar un pronóstico sombrío, unas capacidades de comunicación inadecuadas y la ausencia de cambios sistémicos que integrarían la PCA en las rutinas cotidianas de las instituciones de los cuidados de salud (v. «Errores frecuentes»). 
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• Los clínicos creen que no es posible tener una discusión sincera de un pronóstico sombrío que no dañe al paciente.


• Los clínicos creen que respetar la autonomía de un paciente significa que no deben ofrecer sus propios juicios profesionales.


• Los clínicos no llegan a reconocer que las expresiones verbales de las preferencias deben comportar el mismo peso que las voluntades escritas.


• Los clínicos yerran al preguntar a los delegados «¿qué cree que debemos hacer?», en vez de preguntar «¿qué cree que su ser querido desearía?»


• Los pacientes pueden completar las voluntades anticipadas, pero no llegan a estar integradas en la historia médica o no recorren los ámbitos de los cuidados.










     



     Incertidumbre del pronóstico


La pronosticación es mala, y la mayoría de los doctores no están correctamente formados ni se sienten cómodos al compartir los pronósticos23. La educación médica formal no sitúa establecer pronósticos como la máxima prioridad para los médicos, lo cual probablemente contribuye a su incomodidad e incertidumbre acerca de compartir los pronósticos23. and 24.. Una mala precisión pronóstica exacerba aún más la identificación de quien debe ser seleccionado para mantener conversaciones sobre PCA. Hay un interrogante simple pero poderoso para identificar la audiencia destinataria apropiada. Los clínicos deben preguntarse: «¿me sorprendería si este paciente falleciera en el año próximo?»25. and 26. Quienquiera que sea identificado de este modo es apropiado para una conversación sobre PCA.





     Renuencia a revelar un pronóstico sombrío


Aun cuando parezca probable un mal pronóstico, los médicos sienten la preocupación de que si revelan el pronóstico podrían disminuir las esperanzas de curación. Esta concepción errónea común impide inadvertidamente unos cuidados paliativos de alta calidad. Los pacientes quieren que los médicos les ayuden a comprender lo que es probable que afronten en los estadios finales de sus vidas.


Enmarcar la conversación como «con esperanza de lo mejor, pero preparándose para lo peor» permite al clínico subrayar que es imposible estar seguro de los pronósticos pero que es mejor hablar juntos sobre todas las contingencias27. Esta formulación inicia la conversación de un modo no amenazador. Otros señalan que, a medida que empeoran las afecciones de los pacientes, ellos pueden naturalmente reajustar sus esperanzas, con lo que luego pueden centrarse en el mejor período posible del final de la vida; los clínicos pueden desempeñar un papel vital en la redirección de la esperanza hacia las metas del cierre de la vida28. and 29.. La mayoría de los encuentros entre los médicos y los pacientes se centra en aspectos clínicos específicos del día a día, tales como ajustar la propia dosis de insulina o mejorar los valores de laboratorio. Este centrarse en el día a día desvía la atención de la compartición de la información pronóstica que podría llevar a una discusión de los fines apropiados de los cuidados30.


No lograr comunicar el pronóstico tiene efectos desfavorables. El 63% de los clínicos que trata principalmente a pacientes con cáncer se muestra excesivamente optimista en relación con el pronóstico, sobreestimando el tiempo restante hasta la muerte24. La sobreestimación sistemática afecta de modo adverso a la calidad de los cuidados prestados y contribuye a una remisión tardía a la residencia de cuidados terminales24.





     Capacidades de comunicación inadecuadas


Aunque los pacientes esperan que los doctores comiencen estas conversaciones31, pocos lo hacen, en parte por su propia aflicción emocional, y también porque existe una escasa preparación para ayudarlos a desarrollar las habilidades requeridas. Hay tres principios para que los médicos superen las barreras emocionales, cognitivas y de capacidad: los programas de preparación deben capacitar a los clínicos a tratar su propia angustia emocional, los principios cognitivos conductuales deberían ayudar a los clínicos a remodelar creencias contraproducentes y los programas de preparación para favorecer la PCA deben proporcionar formación experiencial en la toma de decisiones compartidas y en las capacidades comunes de comunicación centradas en el paciente32.





     Ausencia de cambios sistémicos y rutinas institucionales


Otra barrera, sobre todo en oncología, es la «responsabilidad diseminada»: ningún profesional sanitario en particular se siente responsable de tener una conversación con el paciente y con la familia sobre los objetivos de los cuidados. Para parafrasear a un oncólogo entrevistado en un estudio: «Sabía que estábamos en el camino equivocado, empleamos mucho tiempo discutiendo si la paciente debía tomar la superautopista del oeste o las carreteras comarcales (si aplicar quimioterapia o radioterapia), pero realmente deberíamos haber dicho: “¿Por qué vas a Nebraska en cualquier caso? Podría ser mejor quedarse aquí y concluir lo que realmente te resulta importante en el tiempo que te queda, precisamente donde estás”. Pero la paciente había visto un sinnúmero de médicos a lo largo del camino y yo era simplemente uno de tantos. No pensé que me correspondía suscitarlo, y supongo que los otros tampoco»33.







     DESARROLLOS RECIENTES


Hay dos clases de innovaciones: nuevas ayudas de decisión para fomentar las conversaciones cara a cara entre los pacientes y los clínicos, y cambios en el sistema dirigidos a la creación de intervenciones institucionales y comunitarias para mejorar la PCA.



     Ayudas innovadoras para la decisión


Es fundamental a la PCA que el paciente comprenda el estado de salud de base y el pronóstico de la enfermedad. Las modalidades mejoradas para comunicar el estado de salud y el pronóstico pueden guiar la toma de decisiones del final de la vida. Además de las discusiones verbales, las modalidades como las imágenes de vídeo pueden mejorar los cuidados. El vídeo puede complementar las descripciones verbales con ilustraciones de personas reales en circunstancias reales, con lo que capacita a los individuos para imaginar mejor su futuro34. En la actualidad se dispone de más ayudas para la decisión gracias a organizaciones sanitarias como la Foundation for Informed Decision Making (v. su sitio web en http://www.fimdm.org [acceso en septiembre de 2007])35. and 36..





     Cambios en la práctica institucional


Recientemente ha habido algunas iniciativas de conjunto, sistémicas y comunitarias, para promover la PCA. Las que han demostrado unos resultados impresionantes comparten ciertas características:
• Un concepto de PCA como un proceso que se despliega en el tiempo y que se basa en conversaciones, no en documentos.


• La identificación de pacientes que deberían ser los destinatarios de la PCA. 



• Preparación de clínicos individuales para mantener estas conversaciones.


• Establecimiento de conductas clave y protocolos claros con individuos concretos con responsabilidades específicas.


• Procedimientos para documentar conversaciones y asegurarse de que la documentación recorre los ámbitos.


• Índices de progreso mensurables.







Uno de los programas con mayor éxito es «Respecting Your Choices» (RYC) 37. Elaborado originalmente en LaCrosse, Wisconsin, RYC ha desarrollado herramientas y procedimientos para asegurar las conversaciones con la familia, la designación de apoderados de cuidados de salud y la remisión más oportuna a la residencia de cuidados terminales38. En una evaluación rigurosa se halló que RYC había dado lugar a que un 81% de los fallecidos en LaCrosse había designado a su apoderado; además, la documentación fue evidente en el registro médico cuando el paciente re-corrió numerosos ámbitos asistenciales. Este programa está siendo aceptado en la actualidad por muchas coaliciones de ciudades y estados.


El programa The Physician Orders for Life-sustaining Treatments (POLST) no se centra en que el paciente complete las voluntades anticipadas, sino más bien en asegurarse de que las órdenes de los médicos para utilizar, o limitar, los tratamientos sustentadores de la vida queden registradas en la historia médica y sean transmitidas entre los diversos ámbitos de asistencia. En un estudio de 151 residencias de ancianos de Oregón, el 71% de los centros informó de que empleaba el formato POLST para guiar las decisiones de tratamiento para la mitad de sus residentes al menos39; otro estudio demostró la eficacia del programa en influir sobre la respuesta de los técnicos médicos de emergencia40.


Otros programas con gran éxito han incluido algunos centrados en el marco de la atención primaria y en la identificación y remisión oportunas de los pacientes a especialistas en enfermería clínica26, así como programas dentro de la asistencia gestionada y los cuidados completos del cáncer. Los sitios web listados en «Recursos adicionales» al final de este capítulo contienen descripciones de intervenciones comunitarias e institucionales para fomentar la PCA que se han evaluado y han demostrado haber tenido repercusión.







     BASE DE PRUEBAS


Cada vez se dispone de más datos que indican que los cambios en los sistemas institucionales son muy eficaces. Las aproximaciones sistémicas tienen repercusiones significativas en la utilización de las residencias para enfermos terminales, la concordancia entre la comprensión de los esposos de lo que los pacientes desearían y de lo que los propios pacientes dicen querer, el número de muertes en casa por órdenes más apropiadas de «no hospitalizar», y la disponibilidad de voluntades anticipadas cuando se requirieron (v. «Recursos adicionales» al final de este capítulo).


En la cabecera del paciente, un estudio mostró los efectos saludables de las reuniones familiares; se observó un menor nivel de ansiedad y depresión en las familias que habían participado en conversaciones acerca del tratamiento41. Estudios previos sobre las reuniones familiares, en ocasiones llevadas a cabo como consulta de caso de ética, han mostrado una mayor satisfacción en las familias y menores costes, principalmente porque las familias tuvieron noticia de la opción de renunciar a tratamientos que creían que sus incapacitados seres queridos no habrían deseado42. and 43..





     DESAFÍOS A LA PLANIFICACIÓN DE CUIDADOS AVANZADOS


Ha habido un importante desafío conceptual a la PCA. El razonamiento es que los pacientes no deberían adoptar por sí mismos decisiones sobre su futuro, porque pueden tener diferentes preferencias y diferentes intereses más adelante, cuando han perdido la capacidad de decidir44. Esta cuestión filosófica se refiere a si las preferencias de alguien previamente competente poseen la capacidad de determinar acciones que pueden no resultar en el mejor interés de un incapacitado posteriormente para decidir. ¿Qué debería tener precedencia, los conceptos de las personas capacitadas de lo que creen que desearían en un futuro estado disminuido, o el mejor interés de las personas incapacitadas según es percibido por los otros?





     INVESTIGACIÓN FUTURA


Las necesidades futuras incluyen más investigación sobre el modo de designar unos procesos eficaces de PCA que alcancen a todos los pacientes apropiados; la evaluación de programas para determinar su repercusión sobre los pacientes, las familias, los clínicos y los sistemas de cuidados de salud, y mayor investigación e innovación sobre el modo de elaborar programas de PCA que sean óptimamente sensibles a los diversos grupos étnicos y religiosos dentro de nuestra sociedad plural (v. «Perspectivas futuras»). Respecto a éstas, la investigación sugiere que algunos grupos étnicos subrayan menos las nociones occidentales de autonomía y más valores tales como la cohesión familiar y la lealtad filial45. Pueden encontrar las voluntades anticipadas inapropiadas o desconocidas. Los afroamericanos pueden tener diferentes preferencias en los tratamientos del final de la vida o menos confianza en que sus necesidades serán satisfechas por el sistema de cuidados de salud y pueden, por tanto, mostrarse reacios a requerir menos tratamiento45.


Hay también investigaciones que sugieren que la divergencia en las actitudes hacia las decisiones sobre el final de la vida entre los grupos minoritarios, especialmente los afroamericanos, puede achacarse más al nivel de educación o de «alfabetización sanitaria» que a las diferencias en los valores de base34. En los latinos, las tasas de peticiones de cuidados de confort fueron similares a las preferencias en los blancos tras procurarles una ayuda a la decisión34. Una mejor comunicación debe ser el foco de las discusiones sobre PCA, y se deberían emplear diversas ayudas novedosas a la decisión (p. ej., vídeo), especialmente si existen barreras lingüísticas.
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• La planificación de cuidados avanzados (PCA) para pacientes de diferentes poblaciones, como las minorías, ha de ser culturalmente sensible a los marcos de valores alternativos.


• La alfabetización sanitaria y el nivel educativo del paciente pueden plantear barreras a la PCA que los clínicos deben intentar vencer con habilidades de comunicación mejoradas.


• Las ayudas innovadoras a la decisión como el vídeo pueden jugar un papel importante en la PCA para una toma de decisiones más informada al final de la vida.


• Es preciso establecer y evaluar las intervenciones comunitarias que creen protocolos institucionales, responsabilidades, marcas mensurables y una documentación fácilmente accesible en los ámbitos asistenciales.


• La implementación de historias médicas electrónicas en hospitales y redes de cuidados de asistencia puede proporcionar unos mejores medios de comunicar las discusiones y la documentación de la PCA.










     






     CONCLUSIONES


A medida que va creciendo el número de personas mayores, habrá una mayor necesidad de mejorar la toma de decisiones en la enfermedad avanzada. Aunque los esfuerzos previos para intensificar la toma de decisiones del paciente y la familia se centraban en las voluntades anticipadas, como los testamentos vitales y los apoderados de cuidados sanitarios, una formulación más amplia de la PCA focalizada en el paciente, la familia y la comunicación de los profesionales sanitarios, así como en los cambio sistémicos, debería evitar los obstáculos precedentes. Las conversaciones en marcha entabladas al comienzo de la relación paciente-médico, antes de sobrevenir la incapacidad, aseguran que se preserva la autonomía del paciente y que se identifican y tratan las necesidades del paciente y la familia. Los cambios sistémicos aportan responsabilidades y mediciones de progreso para garantizar que se produce la PCA, que se documentan los deseos y las necesidades de los pacientes, y que los documentos van con los pacientes a través de los ámbitos asistenciales. Para tener éxito, tanto los médicos como las instituciones sanitarias han de tomarse en serio sus obligaciones para planificar las elecciones y necesidades de los pacientes y las familias.
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		  CAPÍTULO 20. Abstención y retirada del tratamiento

Elizabeth Weinstein, Wendy G. Anderson and Robert M. Arnold


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• La ley sigue el consenso ético de renunciar a un tratamiento sustentador de vida. Estas decisiones se basan en el principio de autonomía.


• Poco hay que decir de las elecciones de un paciente competente. Si un paciente es incapaz de participar en sus propios cuidados, la toma de decisiones compartidas entre sustitutos y clínicos sigue el principio del juicio sustitutivo o del mejor interés.


• Es crítico reconocer la importancia que puede tener la religión en las decisiones sobre la renuncia al tratamiento sustentador de vida.


• Las capacidades de comunicación requeridas para discutir la renuncia al tratamiento difieren de las utilizadas en las decisiones clínicas de rutina en las que muchos clínicos se hallan con frecuencia implicados en el proceso de adopción de decisiones, los sustitutos son los principales tomadores de la decisión y las discusiones tienen una naturaleza muy emocional.


• Los desfibriladores cardioversores implantables (DCI) son una forma cada vez más prevalente de tratamiento sustentador de vida. Es preciso que los clínicos de cuidados paliativos conozcan los DCI y lo comenten con los pacientes y los sustitutos.










     


Existen muchos tratamientos para sustentar la vida. Rara vez se cuestiona el empleo de estos tratamientos en los pacientes con enfermedad reversible. En un paciente con una enfermedad terminal, el empleo de estos tratamientos puede no ser coherente con los deseos del paciente. El paciente puede sentir que su calidad de vida actual es inaceptable, que la calidad de vida esperada después del tratamiento sea demasiado baja o que el propio tratamiento sea demasiado oneroso. En esta situación, el tratamiento debería retenerse o retirarse (renunciado). La ética médica y la ley en la mayoría de los países permiten a los clínicos renunciar al tratamiento cuando hacerlo así es congruente con los deseos del paciente. Este capítulo trata del estado actual de abstenerse del tratamiento, así como de los principios legales, religiosos y éticos que apoyan la retención del tratamiento o su retirada. Por último, se pasa revista a las implicaciones de la desactivación de un desfibrilador cardioversor, porque es un nuevo tratamiento sustentador de vida que los clínicos necesitan tener presente para ser comentado con los pacientes y sus familias.



     ESTADO ACTUAL DE LA ABSTENCIÓN DEL TRATAMIENTO Y SU RETIRADA


Retener o retirar el tratamiento es una práctica común en las unidades de cuidados intensivos (UCI) de Estados Unidos. Los datos muestran un aumento significativo durante los últimos 10 años en el número de muertes en las UCI precedidas por una limitación del tratamiento. En dos UCI académicas, el número de muertes precedidas por la renuncia al soporte vital aumentó del 51% en 1987-1988 al 90% en 1992-19931. De modo similar, en Europa, el Ethicus Study2 demostró que unas cifras significativas de muertes en las UCI europeas (76%) venían precedidas por alguna forma de limitación del tratamiento.


Sin embargo, existe una amplia variación entre las UCI en la frecuencia con la que se renuncia al tratamiento. Un estudio español mostró que las tasas de abstención o de retirada de tratamiento de soporte vital variaban entre las diferentes UCI entre el 21 y el 56%3. Un estudio francés demostró de modo similar unas tasas del 0 al 26%4.


Tal como era de esperar, los pacientes que han tenido que renunciar al tratamiento suelen ser de edad avanzada, enfermos y que carecen de la capacidad para tomar decisiones3. and 4.. Por ejemplo, algunos estudios mostraron que las tres cuartas partes de los pacientes que renunciaron al tratamiento carecían de la capacidad para tomar la decisión4. En estudios actitudinales, los médicos dicen que tienen una mayor probabilidad de renunciar a los tratamientos en los pacientes con cáncer, pero se disponen de pocos datos de la atención clínica.


Se tiende a renunciar a los tratamientos en un orden distinto. En un estudio de EE.UU., la secuencia de retirada, desde el más temprano al más tardío fue como sigue: productos hemáticos, hemodiálisis, vasopresores, respiración mecánica, nutrición parenteral total, antibióticos, líquidos intravenosos y alimentación por sonda5. En un estudio francés, los vasopresores y la respiración mecánica fueron los tratamientos retirados con mayor frecuencia, mientras que fue infrecuente la retirada de la hidratación intravenosa. Los tratamientos retenidos más comúnmente son la reanimación cardiopulmonar y la respiración mecánica4. Estas variaciones reflejan las actitudes del profesional sanitario sobre la aceptabilidad moral de renunciar a tratamientos específicos6.


La mayoría de los pacientes fallecen poco después de la renuncia al tratamiento. La mediana de tiempo hasta la muerte desde la primera decisión de limitar el tratamiento fue de aproximadamente 15 horas en los pacientes de la UCI. Después de la decisión de limitar la forma más activa de tratamiento, la mediana de tiempo hasta la muerte fue de 14,3 horas si hubo abstención de tratamiento y de 4,0 horas si se retiró el tratamiento. Abstenerse del tratamiento sustentador de vida dio lugar a una mortalidad hospitalaria del 89%2. Es interesante señalar que, aunque los clínicos se hallan preocupados con frecuencia porque el empleo de opioides y benzodiazepinas para paliar la disnea causará depresión respiratoria y así se acelerará la muerte, una variedad de estudios de control de caso no han observado una correlación entre la dosis de opioide o de benzodiazepina y el tiempo hasta la muerte7.





     CONSENSO ÉTICO SOBRE RETENER Y RETIRAR EL TRATAMIENTO


El mayor empleo de las tecnologías prolongadoras de la vida en las UCI en la década de 1970 llevó al debate sobre la ética de renunciar a estos tratamientos en los pacientes terminalmente enfermos. The President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research publicó su acuerdo por consenso sobre este tema en 19838. Su informe proporcionó el estándar para una gran parte de la literatura posterior sobre la ética de renunciar al tratamiento sustentador de vida. La comisión basó su decisión central en el principio del consentimiento informado y observó que, aunque las consecuencias de la renuncia a un tratamiento sustentador de vida puedan ser más serias que las de renunciar a otros tratamientos, no hay una diferencia ética entre ellas.



     Cociente carga/beneficio


La comisión no observó distinción moral alguna «[entre] los actos y las omisiones que causan la muerte, [entre] retener y retirar los cuidados, entre una muerte buscada y otra que es meramente previsible, y entre un tratamiento ordinario y otro extraordinario»útiles para guiar la práctica médica8. Por ejemplo, algunos razonaban que era permisible renunciar a tratamientos extraordinarios pero no a ordinarios tales como la fluidoterapia intravenosa. El problema es que los tratamientos ordinarios y extraordinarios existen en un continuo y son clínicamente dependientes. En un paciente sin acceso intravenoso en un pequeño hospital rural, administrar líquidos puede ser muy difícil (p. ej., extraordinario), mientras que la administración de un tratamiento vasopresor en un hospital de cuidados terciarios puede ser «ordinaria». La comisión razonaba que lo que cuenta es el cociente carga/beneficio8. El informe concluyó que los términos extraordinario y ordinario son «más una expresión de la conclusión que una justificación» para un tratamiento. Es responsabilidad de la institución sanitaria y del profesional aportar al paciente la información adecuada sobre las opciones terapéuticas de modo que éste pueda tomar decisiones autónomas relativas a los beneficios y las cargas del tratamiento.





     Sustitutos


Si un paciente no es capaz de tomar decisiones por sí mismo, la comisión señalaba que un sustituto debería tomarlas por él9. El argumento más poderoso para la adopción de la decisión de un sustituto es que es una extensión de la autonomía de la persona incapacitada. Un familiar u otro sustituto toma decisiones a tenor de su comprensión de lo que el paciente habría deseado; lo que se denomina juicio sustitutivo. En el caso más acusado, el paciente ha dejado un resumen escrito de lo que quería o ha mantenido una clara conversación en relación con sus deseos. Si los deseos del paciente no están especificados, es muy probable que la familia los conozca. Sin embargo, los datos empíricos muestran que las familias son sólo ligeramente mejores que el azar al predecir los puntos de vista de un paciente10. Una justificación relacionada y empíricamente más firme es que lo que está siendo respetado no es la decisión sustantiva de un tratamiento sino la elección procedimental de quién debería adoptar las decisiones por el paciente.


Una segunda justificación para la toma de decisiones por un sustituto es que un familiar (u otro sustituto designado) es el más idóneo para adoptar decisiones que potencien el mejor interés del paciente. En el modelo del «mejor interés», las decisiones se toman con el fin de lograr lo que el tomador de la decisión percibe que es el mejor interés del paciente.







     CONSENSO LEGAL SOBRE RETENER Y RETIRAR EL TRATAMIENTO



     Consenso legal en Estados Unidos


La justificación legal detrás de abstenerse de un tratamiento o retirarlo en Estados Unidos refleja en gran medida los principios éticos y se basa en las nociones del consentimiento informado, la toma de decisiones por un sustituto y el interés del parens patriae del estado en la promoción de la vida11. and 12.. Estos principios tienen su raíz en el derecho del common law para ser libre de una intrusión no deseada o invasión de la integridad corporal. Los tribunales se refieren de modo variable a ello como el «derecho a la privacidad», «derecho a la autodeterminación o autonomía», o «derecho al control del propio cuerpo»13. El derecho constitucional a la privacidad fue la base para la decisión en el caso Quinlan y en muchos casos hasta que la decisión del Tribunal Supremo en relación con el caso Cruzan v. Director, en el que se utilizó la Due Process Clause of the Fourteenth Amendment para proteger el interés de la «libertad» de un individuo (v. comentario posterior).


El consenso legal sobre la renuncia al tratamiento sustentador de vida va en paralelo con el consenso ético al permitir decidir a los pacientes competentes, a tenor de su valoración de las cargas y beneficios, si desean renunciar al tratamiento sustentador de vida. Los tribunales no hacen distinción alguna entre retener o retirar un tratamiento. Rechazan también la distinción entre tratamiento «ordinario» y «extraordinario». El Tribunal Supremo de Nueva Jersey en Conroy, por ejemplo, al referirse al tratamiento ordinario en el contexto de hidratación y nutrición artificiales, sentenció que «los términos [ordinario y extraordinario]… han asumido demasiados significados conflictivos para seguir siendo útiles»11.





     Pacientes incompetentes


El modo en que los tribunales se ocupan de los pacientes incompetentes, aunque más complicado, refleja en gran medida el consenso ético. Algunos estados han determinado legislativamente el orden de sustitutos (p. ej., mujer, luego, padre, luego hijo) si ninguno de ellos ha sido designado por el paciente; otros simplemente declaran que el sustituto debe ser la persona que conozca mejor al paciente. Aunque los tribunales se refieren también al juicio sustitutivo y al mejor interés como los modelos que deben utilizar los sustitutos para tomar decisiones al final de la vida, su aplicación es complicada. Aunque los pacientes incompetentes tienen el mismo derecho que las personas competentes a renunciar a un tratamiento sustentador de la vida, el nivel de pruebas que ha de aportar el sustituto para establecer los deseos del paciente varía según los estados.


Nancy Cruzan era una joven en estado vegetativo persistente cuyos padres requirieron la retirada de la sonda de alimentación. Los Cruzan vivían en Missouri, estado que requería una prueba «clara y convincente» de que una persona incompetente habría deseado una retirada del tratamiento14. El Tribunal Supremo de EE.UU., aunque afirma que la hidratación y nutrición artificiales son como todos los tratamientos, determinó que los estados pueden decidir, en su papel como parens patriae, el nivel de pruebas requerido de un sustituto de que una decisión es lo que el paciente habría deseado. En Missouri, por ejemplo, los sustitutos no pueden utilizar el modelo del «mejor interés» para renunciar al tratamiento sustentador de vida en los pacientes incompetentes.


Algunos clínicos se sienten preocupados porque puedan ser sujetos de procesamiento civil o criminal en el caso de que se renuncie al tratamiento sustentador de vida. Sin embargo, ningún clínico ha sido declarado responsable, siempre que estuviera actuando según los deseos del paciente14.





     Consenso legal en otros países


Hay una gran variabilidad entre los sistemas legales de los diferentes países en el modo en que tratan la renuncia al tratamiento sustentador de vida. Los extremos vienen ilustrados al examinar las diferencias entre Canadá y Japón.


Canadá, al igual que la mayoría de los países occidentales, valora la autonomía y el rechazo informado. Las leyes canadienses protegen el derecho de un paciente competente a rehusar el tratamiento bajo las doctrinas de agresión del common law. Los clínicos pueden detener los tratamientos «si éstos contradicen los deseos expresados de los pacientes, o si son “terapéuticamente inútiles” y no son para el mejor interés (del paciente)»15. Los clínicos pueden ser acusados de agresión si fuerzan un tratamiento a un paciente contra su voluntad.





     Pacientes incompetentes


Es más variable el modo en que el sistema legal trata a los pacientes incompetentes en la renuncia al tratamiento sustentador de vida, incluso entre los países occidentales. La ley provincial de Canadá se centra en el derecho del tomador de decisiones sustituto a actuar en nombre de un paciente incompetente. Los pacientes pueden designar a un apoderado mientras sean competentes, o la provincia proporcionará un tutor después de que el paciente se haya vuelto incompetente. Los apoderados han de actuar según el mejor interés del paciente. Si el clínico cree que la decisión de un apoderado de renunciar al tratamiento no lo es en el mejor interés del paciente, puede apelar a los tribunales por el derecho a proporcionar dicho tratamiento.


La autodeterminación, el consentimiento informado y la revelación no son tan importantes en Japón. Es infrecuente que los pacientes sepan su diagnóstico si tienen una afección potencialmente mortal. En un estudio, el 77% de los médicos de Japón dijo que discutirían el tratamiento sustentador de vida con la familia de un paciente antes de hacerlo con el paciente, incluso si el paciente fuera competente16. Los médicos japoneses tienen también una menor probabilidad de seguir el deseo de un paciente competente de renunciar al tratamiento.


El sistema legal japonés refleja y apoya esta práctica clínica. Pese al hecho de que los médicos japoneses se sientan cómodos comentando los diagnósticos médicos con las familias de los pacientes, se sienten incómodos con los tomadores de decisiones sustitutos en el asunto de la renuncia al tratamiento. Aunque se respetan los testamentos vitales claros, si el paciente no ha manifestado claramente sus deseos, los médicos japoneses tienden a seguir los principios de prolongar la vida. Ello puede deberse al hecho de que la «ley japonesa no garantiza claramente la exención de la responsabilidad criminal de acortar la vida de un paciente por un acto de omisión»17.


La mayoría de los países se hallan a medio camino entre los extremos de Japón y Canadá. Es importante ser conocedor de las normas de práctica en las diversas culturas, porque el turismo global aumenta la probabilidad de que los doctores atiendan a pacientes de otras regiones del mundo.







     EL IMPACTO RELIGIOSO SOBRE RETENER Y RETIRAR EL TRATAMIENTO


La fe religiosa de los pacientes y de sus sustitutos puede afectar a sus decisiones sobre abstenerse de los tratamientos o retirarlos. Por ejemplo, la filosofía hindú, el budismo, el sijismo y el jainismo no ven la vida en la tierra como finita, sino más como parte de un ciclo de nacimiento y renacimiento. Esto puede explicar por qué sólo el 9% de los hinduistas tiene voluntades anticipadas cuando la media nacional en Estados Unidos está entre el 15 y el 20%18. La menor tasa de la planificación de cuidados avanzados entre los afroamericanos y su mayor preferencia por un tratamiento enérgico al final de la vida son atribuidas con frecuencia a creencias religiosas. El conocimiento del modo en que varias regiones se plantean los aspectos éticos de cara al final de la vida puede ser de utilidad para el cuidado de los pacientes y sus familias (v. cap. 10 and cap. 12).


A pesar de las variaciones en la importancia relativa de la autonomía y la santidad de vida, las tres religiones más comunes en Estados Unidos –judaísmo, islamismo y cristianismo– reconocen que, cuando claramente un paciente está muriéndose es aceptable renunciar a ciertos tratamientos y proporcionar consuelo (tabla 20-1) 19. En el judaísmo y el islamismo, la santidad de la vida es primordial y los pacientes se ven obligados a buscar la curación. Por ejemplo, se requiere la hidratación y nutrición artificiales a menos que la propia alimentación cause sufrimiento. La bioética cristiana concede mayor prioridad a la ponderación de los pacientes del cociente beneficio/carga y a la toma de decisiones autónomas. Los católicos han subrayado en su pensamiento la distinción entre tratamientos ordinarios y extraordinarios y, hasta hace poco, mantenían que no se precisaba la hidratación artificial en los pacientes terminalmente enfermos o comatosos20. Esta orientación se hace menos clara después de la declaración papal de Juan Pablo II antes de su muerte, que implicaba que es inaceptable abstenerse de la hidratación y nutrición artificiales de los pacientes en estado vegetativo persistente21.



     

[image: B9788480860260000204/fx3 is missing] TABLA 20-1 Importancia relativa de los conceptos éticos en las religiones seleccionadas
De Clarfield AM, Gordon M, Markwell H. y cols. Ethical issues in end-of-life geriatric care: The approach of three monotheistic religions–Judaism, Catholicism, and Islam. J Am Geriatr Soc 2003; 51:1149-1154.
	+ a ++++, de menos a más importante/aceptable.



	PRINCIPIO
	JUDAÍSMO
	CATOLICISMO
	ISLAMISMO



	Autonomía
	+
	++
	+



	No maleficencia
	++++
	+++
	+++



	Retirar la nutrición
	+
	++
	+



	Empleo de voluntades anticipadas
	+
	+++
	+








Aunque es útil un conocimiento básico de las posturas de las religiones organizadas hacia la renuncia al tratamiento sustentador de vida, varía mucho el modo en que un paciente dado o la familia las interpreta de acuerdo con el sustrato étnico, el estatus sociocultural y las circunstancias personales. Por ejemplo, en el judaísmo, las creencias de una persona pueden variar dependiendo de si se es ortodoxo o reformista. Un cristiano fundamentalista de una iglesia puede ver el mundo de modo diferente a como lo ve otro de otra iglesia. Lo crítico es el reconocimiento de la importancia que puede tener la religión en las decisiones de los pacientes y las familias y la disposición a explorar de modo imparcial estas cuestiones. Además, cuando los aspectos de la religión o la espiritualidad sean capitales para la decisión de un paciente o la familia sobre la renuncia al tratamiento, un recurso útil es recurrir a los capellanes o clérigos del hospital. 






     COMENTAR LA ABSTENCIÓN Y LA RETIRADA DEL TRATAMIENTO CON LOS PACIENTES Y LAS FAMILIAS


Si bien las capacidades de comunicación necesarias para comentar la renuncia al tratamiento son similares a las utilizadas para tomar cualquier decisión clínica21, hay diferencias en el énfasis (v. cap. 116).
• Estas decisiones se adoptan con frecuencia de modo concertado con varios clínicos, de manera que hay mayores oportunidades para una comunicación errónea. Por tanto, es importante preguntar al paciente o a la familia sobre sus opiniones antes de expresar la propia, normalmente con el uso de preguntas abiertas (p. ej., «dígame lo que los otros dicen que le está pasando a su padre»).


• Con frecuencia los pacientes están demasiado enfermos como para participar en estas deliberaciones, de modo que el clínico ha de hablar con el sustituto. El clínico debe ser capaz de preguntar con sensibilidad al sustituto sobre lo que desearía el paciente (p. ej., «si su padre estuviese sentado aquí, ¿qué diría?»).


• Dado que estas conversaciones implican malas noticias, el clínico tiene que poder responder de modo enfático a las reacciones emocionales del sustituto.







Previamente se ha presentado un protocolo de seis etapas para discutir la abstención y la retirada de tratamientos22. and 23. y se resume en la tabla 20-2. Examinamos aquí varias etapas clave.



     

[image: B9788480860260000204/fx4 is missing] TABLA 20-2 Recomendaciones para comunicarse con los pacientes y las familias sobre la abstención y la retirada del tratamiento
De Evans WG, Hunt S, Chaitin E, Arnold RM. Withholding and withdrawing life-sustaining therapies. En Emmanuel L, Librach SL (eds.). Palliative Care: Core Skills and Clinical Competencies. Filadelfia, WB Saunders, 2007; y Oncotalk. Acceso en http://www.oncotalk.info (acceso en septiembre de 2007).
	
*Véase texto para explicación.





	ETAPAS
	TAREAS
	EJEMPLOS



	ETAPA 1: establecer el marco
	a. Asegurarse de la asistencia de las personas apropiadas



	
1. Paciente o sustituto


2. Personal de plantilla


3. Capellán







	b. Encontrar un marco cómodo y tranquilo



	
1. Un sitio para estar todos sentados


2. Privado


3. Todos han de poder verse y oírse







	c. Presentarse todos al comienzo



	
1. «¿Podríamos empezar presentándonos?»



2. «¿Qué grado de relación tiene con el Sr. Gómez?»








	d. Introducir la cuestión a tratar



	1. «Esperaba que pudiéramos hablar de las próximas etapas en los cuidados de su padre. Quería ponerles al día de lo que ha sucedido, responder a sus preguntas y hablar del futuro. ¿Hay algo más de lo que desearían que hablásemos?»







	ETAPA 2: revisar la situación del paciente
	a. Obtener la comprensión del paciente o del sustituto



	1. «¿Qué le han dicho los otros doctores sobre la situación médica de su padre?»







	b. Enseñar según las necesidades



	1. «Correcto, el cáncer se ha extendido. Eso significa que, aunque hay tratamientos para controlar sus síntomas, no podemos curar el cáncer»







	ETAPA 3: revisar los fines globales de los cuidados
	a. Obtener del paciente o sustituto



	
1. «¿Habló con el Dr. Pérez sobre lo que deben ser los fines de su tratamiento?»



2. «¿Qué habría dicho su padre si comprendiera lo que estamos diciendo sobre su situación médica?»








	b. Resumir para confirmar



	1. «O sea, parece que lo más importante sería asegurarse de que su padre se siente cómodo»







	ETAPA 4: relatar su recomendación para retener o retirar el tratamiento
	a. Comunicar al sustituto lo que se va a hacer para favorecer los fines del paciente



	1. «Nos centraremos en asegurarnos de que su padre se sienta cómodo. Esto significa que vamos a revaluar los fármacos que está tomando contra el dolor y los aumentaremos para asegurarnos de que no tiene dolor»







	b. Decir al paciente qué tratamientos no se van a hacer porque no logran estos fines



	1. «En el caso de que se parase el corazón de su padre, intentar que lata de nuevo no conseguirá el objetivo de que vuelva a casa y sea independiente, de modo que no lo haremos»







	c. En los tratamientos de los que no se esté seguro, suscite la cuestión y negocie atendiendo a los beneficios y cargas



	1. «Sé que su padre no quería que prolongásemos las cosas si pensábamos que iba a morir o que hubiese que conectarle a máquinas. Lamentablemente, en ocasiones no estamos seguros de si los tratamientos sin máquinas le ayudarán a vivir más tiempo. Por ejemplo, algunos pacientes desearían estar en el hospital para ser tratados con antibióticos i.v. si contrajeran una infección, pero otros no. ¿Qué cree que diría su padre?»







	d. Ofrecerse a comentar lo que pueda suceder a continuación



	1. «¿Desearía oír lo que probablemente sucederá si desconectamos el respirador?»







	ETAPA 5: responder a la reacción del paciente o sustituto
	a. Mostrar empatía



	
1. SOLER*



2. NURSE*








	b. Valorar las preocupaciones



	
1. «¿Qué preguntas tiene?»



2. «¿Cuál es su principal temor/preocupación en este momento?»








	c. Animar a hacer preguntas



	1. «Estaré por aquí si piensa en las preguntas que desee hacerme más tarde. ¿Hay alguna pregunta a la que pueda responder ahora?»







	ETAPA 6: resumir y seguimiento
	a. Resumir



	1. «Bien. Le daremos fármacos si tiene dolor precordial y desconectaremos el desfibrilador»







	b. Siguientes etapas en el tratamiento



	1. «Planearemos tenerlo en el hospital los próximos días y ver cómo van las cosas»







	c. Próxima reunión



	1. «Lo veré mañana en la visita. Por favor, que su enfermera me llame por megafonía si necesita algo antes»












Es necesario establecer o revisar los fines globales de los cuidados (etapa 3) antes de discutir la renuncia a tratamientos específicos, porque la decisión sobre estos tratamientos debe ser coherente con aquéllos. Prolongar la vida del paciente depende de su definición de calidad de vida, los tipos de carga que siente el paciente que valdría tolerar y la probabilidad de éxito por la que merecería la pena someterse a un tratamiento. Los pacientes no quieren la reanimación cardiopulmonar; desean vivir con cierta calidad de vida.


Dado que el clínico está hablando normalmente a un sustituto sobre este asunto, hay que tener cuidado en centrar la discusión sobre los valores del paciente. Preguntar al sustituto lo que quiere lleva con frecuencia a una mayor culpabilidad o a hacer al sustituto sentirse responsable de «matar» al ser querido. Además, querer es un término ambiguo que confunde deseos y realidad. Por tanto, es importante hacer preguntas tales como «¿qué diría su padre si estuviera sentado aquí?», y continuar centrándose en los valores del paciente. Una vez que se comprenden estos valores, el clínico puede incorporar su conocimiento medicina y de las preferencias del paciente de para proponer un plan razonable relacionado con el tratamiento en cuestión (etapa 4).


Las versaciones sobre la renuncia al tratamiento son difíciles por el conocimiento de que la muerte se está aproximando. Es de esperar reacciones emocionales, y los clínicos han de ser capaces de reconocerlas y responder a ellas (etapa 5). Expresar empatía es el reconocimiento explícito por parte del clínico de la expresión de emoción de un paciente. La primera etapa en la expresión de empatía es reconocer cuándo el sustituto o el paciente está expresando emoción. Las personas expresan emoción directamente por el uso de palabras cargadas emocionalmente como preocupado, frustrado, estresado, angustiado, deprimido y abrumado. Pueden aludir también a su estado emocional sin utilizar una palabra que describa la emoción o de forma no verbal mediante una postura corporal o expresiones faciales tensas, suspirando o llorando.


El acrónimo SOLER muestra el modo de exhibir una empatía no verbal24: hay que mirar al paciente directamente (squarely), adoptar una postura corporal abierta (open), inclinarse (lean) hacia el paciente, utilizar el contacto visual (eye contact), mantener una postura corporal relajada (relaxed). Puede mostrarse empatía verbalmente utilizando el acrónimo NURSE25: nombrar la emoción (name), mostrar que se comprende (understand) lo que le está pasando a la persona, respetar (respect) lo bien que lo ha estado haciendo la persona afrontando obstáculos difíciles, apoyar (support) la adversidad por la que pasa la persona y transmitir que no se le abandona, explorar (explore).





     DESFIBRILADORES CARDÍACOS IMPLANTABLES


Aunque es mucho lo que se ha escrito acerca de retener y retirar la hidratación y nutrición artificiales, la hemodiálisis y los respiradores, es menos lo que se ha escrito sobre los desfibriladores cardioversores implantables (DCI) (v. cap. 105). Las indicaciones para los DCI se han ampliado en los últimos años. En 2002, se implantaron 96.000 DCI en pacientes en Norteamérica26. En 2005, se calculaba que 3 millones de pacientes serían candidatos para un DCI, con aproximadamente 400.000 nuevos pacientes que cumplían los criterios cada año26. Los DCI están programados para liberar choques en casos de arritmias específicas, tales como taquicardia ventricular y fibrilación ventricular, que de otro modo requerirían desfibrilación externa. Dado que este tratamiento sustentador de vida es cada vez más prevalente, es preciso que los clínicos de cuidados paliativos comprendan los DCI, las consecuencias médicas de su desconexión y cómo hablar a los pacientes y las familias sobre estas cuestiones.


La indicación para un DCI es una arritmia ventricular potencialmente mortal en el marco de una disfunción ventricular izquierda grave. Cuando se implantan los DCI, la mayoría de las conversaciones entre el clínico y el paciente se centran en la eficacia del aparato y los riesgos procedimentales y no tratan de la opción de renunciar al aparato en el futuro.


Es importante que los clínicos comenten la posibilidad de desactivar los DCI cuando los pacientes estén más enfermos. Primero, dado que el paciente ha tenido colocado el aparato por arritmias ventriculares potencialmente mortales, puede anticiparse la muerte por la cardiopatía. En los pacientes a los que no resulte deseable continuar la existencia, el DCI puede dar lugar a una prolongación no deseada de la vida. Segundo, el efecto borde del DCI no es benigno. Se sabe que los choques por los DCI llevan a trastornos de ansiedad, y éstos a una menor calidad de vida en el 10 o el 20% de los pacientes.


Lamentablemente, estas conversaciones con frecuencia no se producen. Incluso entre pacientes con DCI que tienen órdenes de no reanimar (NR), las discusiones acerca de desactivar el DCI se dan sólo en el 45% de los pacientes27. Un estudio empírico de naturaleza retrospectiva de pacientes que tenían un DCI observó que sólo la cuarta parte de las familias recordaba un comentario sobre la desactivación del aparato. Aproximadamente las tres cuartas partes de estas conversaciones se produjeron en los últimos días de la vida del paciente, muchas de ellas sólo horas antes de la muerte. Cuando se comentó el asunto, normalmente las familias eligieron desactivar el DCI (21 de 27 casos). Es inquietante que 27 de los 100 pacientes del estudio recibieran un shock en el último mes de vida, y 8 lo recibieran en los últimos minutos de vida27.


Ética y legalmente, la desactivación del DCI es equivalente a la retirada de cualquier otro tratamiento. No hay precedente legal específico que haya considerado si los pacientes habrían deseado que sus apoderados tuviesen autoridad sobre decisiones atinentes a sus DCI. Sin embargo, dado que los apoderados tienen autoridad sobre una amplia variedad de intervenciones sustentadoras de vida, tiene sentido tratar los DCI de modo similar (cuadro 20-1).


     
[image: B9788480860260000204/fx5.jpg is missing] Cuadro 20-1 
Desafíos de la investigación


  


• Se requieren datos para definir las trayectorias del final de la vida en los pacientes que tienen desfibriladores cardioversores implantables (DCI) y en los que se les han desconectado durante los últimos 6 meses de vida. Los desenlaces relevantes incluyen la función neurológica, la calidad de vida y el duelo de la familia.


• Se precisan datos sobre el mejor modo de comentar la desactivación de los DCI con los pacientes. Es necesario determinar el mejor momento para estas discusiones, la información que sería de mayor ayuda para los pacientes y la repercusión emocional de estas discusiones.


• Debe investigarse el impacto de adaptar los impresos actuales de NR para tratar de la desactivación de los DCI, y estimular a los médicos para que comenten este aspecto con los pacientes.










La discusión sobre la desactivación de un DCI tiene como finalidad conseguir la misma comprensión del paciente sobre los fines globales que las de otras conversaciones sobre la renuncia al tratamiento sustentador de vida. Parte de la complejidad en decidir si es apropiado desactivar un DCI procede de los numerosos modos en que el DCI puede encajar en la situación del paciente. La enfermedad primaria que limita la vida del paciente puede ser cardíaca o no cardíaca y, en cualquier caso, la frecuencia de descarga del aparato puede variar. Por último, con independencia de la frecuencia histórica de la descarga del aparato, los deterioros metabólicos que pueden producirse cerca del final de la vida pueden llevar a arritmias fatales que activarían el DCI28.
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• No conocer el consenso legal y ético en relación con la abstención y la retirada del tratamiento.


• Centrarse en tratamientos específicos en vez de en los fines del tratamiento al comentar la renuncia a los tratamientos sustentadores de vida.


• Olvidarse de hablar con el paciente o la familia sobre los desfibriladores cardioversores implantables durante los comentarios de los cuidados al final de la vida.










     


Es preciso que se produzcan conversaciones en relación con la renuncia al tratamiento con DCI incluso si el paciente tiene una orden de NR. Si la calidad de vida actual del paciente es la base para la orden de NR, cualquier tratamiento que prolongue la vida sería incoherente con los deseos del paciente, y se debería comentar la desactivación del DCI. Por otra parte, si la calidad de vida después de la reanimación es la base para la orden de NR, los desenlaces de la desfibrilación externa pueden no ser comparables a los de la desfibrilación interna, y la desactivación del DCI puede no ser apropiada; no obstante, debe discutirse27.





     CONCLUSIONES


A medida que avanza la tecnología, va aumentando el número de tratamientos sustentadores de vida. Es ético y legal abstener de tratar o retirar cualquier tratamiento, incluidos los sustentadores de vida, de acuerdo con el principio de autonomía. La toma de decisiones por los pacientes incompetentes debe realizarse por sustitutos que puedan representar lo que el paciente habría deseado (juicio sustitutivo) o tomar una decisión basada en lo que cree que es mejor para el paciente (mejor interés). Aunque hay variación en el modo en que trata la ley la toma de decisiones de un sustituto en Estados Unidos, en general, la posición legal refleja el consenso ético (v. «Errores frecuentes»).


Las decisiones en cuanto a abstenerse de tratar o retirar el tratamiento deben tomarse de modo conjunto entre los clínicos y los pacientes o sus sustitutos, atendiendo a los valores y preferencias de los pacientes en relación con la atención médica. Cada una de las decisiones debe basarse en el pronóstico global del paciente, la eficacia del tratamiento en cuestión, sus beneficios y cargas para el paciente, y los fines globales de los cuidados. Un formato estructurado para suscitar el tema, basado en los principios guía de preguntar antes de decir, mostrar empatía y ofrecer sugerencias, puede mejorar el proceso de comunicación.


Por último, es preciso que los clínicos recuerden que cada avance tecnológico requiere que piensen acerca de cuándo debería renunciarse al tratamiento. Por ejemplo, por el uso cada vez mayor de DCI en pacientes con arritmias ventriculares, los clínicos necesitan reflexionar y discutir sobre la interrupción de este tratamiento al final de la vida. Esto significa comprender los hechos médicos que rodean el uso del tratamiento, ser consciente de la necesidad de comentarlo y tener la capacidad de hablar con sensibilidad sobre el asunto.
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		  CAPÍTULO 21. Eutanasia y suicidio con ayuda médica

Bert Broeckaert


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• Es mejor limitar el empleo del término eutanasia a los casos en los que se pone fin a la vida del paciente de modo activo (es decir, por medicación letal) y directo (intencionadamente).


• La eutanasia voluntaria está legalizada en dos países, Holanda y Bélgica. Se permite el suicidio con ayuda médica en Holanda, Suiza y en el estado de Oregón de Estados Unidos.


• La actitud de las religiones mundiales hacia la eutanasia y el suicidio con ayuda médica es predominantemente negativa.


• Hay una clara distinción entre la eutanasia y el suicidio con ayuda médica por una parte y el control del dolor y la sedación paliativa por otra.


• Los requerimientos de eutanasia deberían tomarse siempre seriamente y causar una evaluación concienzuda y la optimización de los cuidados ofrecidos.










     


No puede pasarse por alto la dimensión ética esencial de los desafíos a los que se enfrentan los médicos en los cuidados de los pacientes terminalmente enfermos. Aunque sean más frecuentes otras muchas cuestiones éticas y problemas en la práctica de los cuidados paliativos, la eutanasia y el suicidio con ayuda médica se ven con frecuencia como los principales problemas éticos. Este asunto es origen de mucha emoción por todas las partes y puede generar una gran controversia. Es imposible describir las muchas facetas del debate sobre la eutanasia en apenas unas pocas páginas, por lo que comentaremos brevemente algunos aspectos importantes.



     DEFINICIÓN DE LA EUTANASIA


Es posible una discusión ética significativa sobre la eutanasia sólo si estamos de acuerdo en primer lugar en la terminología. Esto afecta al resto de la cuestión. Es de la máxima importancia definir la eutanasia y el suicidio con ayuda médica de un modo que sea lo suficientemente inclusivo y específico pero al mismo tiempo se relacione con el lenguaje cotidiano. La eutanasia significa literalmente «buena o suave» (eu) «muerte» (thanatos); en su sentido original, la eutanasia no tenía nada que ver con las acciones o intervenciones de los médicos, y desde luego nada con terminar o acortar la vida. La eutanasia era simplemente la muerte dulce y natural que casi todo ser humano quería y quiere. Cuando se recuperó este viejo término, en el siglo xvi, el centro de atención se cambió al médico, aunque, entonces, no quedaba implicado el acortamiento o la terminación de la vida de una persona. El término hacía referencia a lo que podía hacer el médico para facilitar una muerte dulce. La eutanasia, así definida, parece coincidir con lo que en la actualidad llamamos cuidados paliativos.


Samuel D. Williams (1870) y Lionel Tollemache (1873), originadores del movimiento a favor de la eutanasia, fueron los primeros en utilizar la palabra eutanasia con su significado moderno de «matar por misericordia»1. Desde el intenso debate encendido por sus ideas, se distinguieron varios tipos de eutanasia, y el término eutanasia se convirtió en un cajón de sastre con el que se hacía referencia a todas las acciones u omisiones médicas con intención de acortar la vida o con tal efecto. Se distinguió la eutanasia voluntaria de la involuntaria, la activa (haciendo) de la pasiva (absteniéndose o retirando), y la directa (intencionada) de la indirecta (muerte aceptada pero no deseada).


Muchos se aferraron a este amplio concepto de eutanasia. En contraste, una definición estricta de eutanasia ha estado en uso desde 1985 en Holanda, y en Bélgica desde 19972. and 3.. En estos países se define la eutanasia como «terminar la vida intencionadamente por alguien distinto a la persona interesada, a petición de ésta.» La eutanasia es activa, directa y voluntaria por definición.


El término eutanasia pasiva no parece ser apropiado. Primero, va en contra del sentido común. Se dice que Bélgica y Holanda son los únicos países con eutanasia legalizada, pero la eutanasia pasiva – abstenerse de tratar o retirar el tratamiento sustentador de vida – es posible y legal en la práctica totalidad de los países. Segundo, y más importante, es erróneo implicar o sugerir que, como regla, abstenerse de un tratamiento sustentador de vida o retirarlo tenga el efecto de acortar la vida e implique una intención de hacerlo. Por consiguiente, es mejor dejar de hablar de eutanasia pasiva y aceptar que la eutanasia es activa por definición. Muchos autores comparten esta opinión4.


Por lo que respecta a la distinción entre eutanasia directa e indirecta, puede seguirse la misma base lógica. Primero, la que se denomina «eutanasia indirecta» está permitida en la mayoría de los países, por lo que este término parece también que va en contra del sentido común. Segundo, cuando la eutanasia indirecta hace referencia al control del dolor con el efecto de acortar la vida, se postula (completamente de modo erróneo) que el tratamiento del dolor tiene un efecto intrínseco de acortar la vida5. Además, la intención del control del dolor y la eutanasia directa son tan diferentes que no pueden ponerse bajo el mismo encabezamiento (eutanasia).


La última de las principales distinciones clásicas es la que hay entre eutanasia voluntaria e involuntaria. Creo que hay más similitudes que diferencias entre la eutanasia voluntaria y la involuntaria, por lo que se puede mantener esta dicotomía. En ambos casos, queda patente el mismo acto inhabitual y controvertido –terminar activa y directamente una vida, del modo más indoloro possible– y por la misma razón (es decir, ahorrar un mayor sufrimiento). La eutanasia involuntaria se está produciendo actualmente. Aunque está vista de manera muy negativa y con frecuencia se la equipara al asesinato, no elimina la necesidad de una terminología clara.


En conclusión, lo que se necesita es una definición que ponga en claro 1) que la muerte es el resultado, no de abstenerse del tratamiento sustentador de vida o retirarlo, sino de una intervención activa; 2) que no sólo hay un efecto que termina con la vida sino también una intención de acabar con ella; 3) que el objetivo es tener una muerte dulce y suave, y 4) que la acción que termina con la vida se lleva a cabo porque se considera que la afección incurable del paciente es insoportable. Teniendo en cuenta estos puntos, ofrezco las siguientes definiciones:
• Eutanasia voluntaria: la administración intencionada de fármacos letales con objeto de poner fin de forma indolora a la vida de un paciente que padece una afección incurable estimada como insoportable por el paciente, a petición de éste.


• Eutanasia involuntaria: la administración intencionada de fármacos letales con objeto de poner fin de forma indolora la vida de un paciente que padece una afección incurable estimada como insoportable, no a petición de este paciente.







La principal diferencia entre el suicidio con ayuda y la eutanasia es que, en el caso del suicidio con ayuda y el suicidio con ayuda médica, el paciente emprende el acto mortal. Sugiero las siguientes definiciones:
• Suicidio con ayuda: ayudar de modo intencionado a una persona, a petición de ésta, para terminar con su vida.


• Suicidio con ayuda médica: ayudar de manera intencional un médico a un paciente, a petición de éste, para terminar con su vida.







Estar a favor o en contra de la eutanasia o del suicidio con ayuda no libra a nadie de su deber de reflexionar a fondo sobre la terminología. Aceptar una cierta terminología no significa que se estime como aceptable la práctica definida, y desde luego no en todas las circunstancias.





     SITUACIÓN LEGAL


Hasta ahora, sólo dos países, Holanda y Bélgica, han legalizado la eutanasia voluntaria. The Termination of Life on Request and Assisted Suicide (Review Procedures) Act está vigente en Holanda desde el 1 de abril de 2002; en Bélgica, el Act Concerning Euthanasia entró en vigor el 23 de septiembre del mismo año. Por esto y por el hecho de que son países vecinos que (parcialmente) comparten la misma lengua, no puede concluirse sin más que unos procesos sociales similares sean la base de ambas leyes. No es el caso. En Holanda, el acto de la eutanasia es la codificación de la jurisprudencia a partir de un amplio debate sobre la eutanasia y su práctica que comenzó hace más de 3 décadas. En contraste, Bélgica era un país europeo bastante normal, en lo que se refería a la eutanasia, hasta que comenzó el debate político en 1999; no había una práctica establecida de eutanasia6.


Las leyes de ambos países muestran un gran parecido (es decir, permitir la eutanasia voluntaria en el enfermo no terminal y también atender a un sufrimiento psíquico y a voluntades anticipadas), pero hay también diferencias significativas. El Belgian Act trata exclusivamente de la eutanasia, la Dutch Act, tanto de la eutanasia como del suicidio con ayuda médica. El Belgian Act describe el procedimiento en todos sus detalles, pero el conciso Dutch Act no lo hace. En Bélgica, la eutanasia basada en voluntades anticipadas es posible sólo si el paciente se halla en situación de inconsciencia irreversible; el Dutch Act no tiene tal limitación. Holanda permite la eutanasia en niños mayores de 12 años de edad; el Belgian Act impone un mínimo de edad de 18 años. El Belgian Act afirma explícitamente que «un trastorno serio e incurable causado por enfermedad o accidente» [cursiva añadida] debe constituir la raíz del sufrimiento; el Dutch Act no menciona esta condición médica (que podría llevar a amplias interpretaciones de «sufrimiento sin esperanza e insoportable» que fueron, no obstante, rechazadas por el Tribunal Supremo holandés en diciembre de 2002) 2. En Bélgica, se notificaron 259 casos de eutanasia a la comisión nacional sobre eutanasia entre septiembre de 2002 y diciembre de 2003. En 2004, se notificaron 349 casos y en 2005, 393 casos7. En Holanda, se notificaron oficialmente 1.815, 1.886, 1.933 y 1.923 casos de eutanasia y suicidio con ayuda médica en 2003, 2004, 2005 y 2006, respectivamente8. Un estudio encargado por el gobierno holandés indicó que en 2001, el 54% de los casos reales de eutanasia y de suicidio con ayuda médica fue notificado oficialmente9.


Aparte de Bélgica y de Holanda, necesitan mencionarse el estado de Oregón en Estados Unidos, Suiza y el territorio norte de Australia. En el territorio norte, el Rights of the Terminally Ill Act (1995) estuvo vigente durante un breve período de tiempo. Este decreto permitía la eutanasia y el suicidio con ayuda médica en los adultos terminalmente enfermos competentes pero fue revocado por el parlamento nacional de Australia en 1997. En Suiza, el suicidio con ayuda no es punible, con tal de que la asistencia no se preste por motivos egoístas. Sin embargo, no hay en Suiza una ley que regule esta práctica. La eutanasia es ilegal. El suicidio con ayuda en Suiza sólo rara vez se practica con ayuda médica; la implicación de un médico ni es necesaria ni está implícita10. El Oregon's Death With Dignity Act entró en vigor en 1997. Permite el suicidio con ayuda médica (pero no la eutanasia voluntaria) en adultos terminalmente enfermos competentes. En enero de 2006, el Tribunal Supremo de EE.UU. confirmó este decreto. En 2003, 2004, 2005 y 2006, respectivamente, se notificaron de manera oficial en Oregón 42, 37, 38 y 46 muertes por suicidio con ayuda11. En otros muchos países, se han remitido y debatido proyectos de ley sobre eutanasia voluntaria (p. ej., el proyecto de ley Assisted Dying for the Terminally Ill en Gran Bretaña durante 2004, 2005 y 2006), pero hasta ahora ninguno ha tenido apoyo mayoritario.


Excepto Holanda, Bélgica, el estado de Oregón y Suiza (que simplemente descriminaliza el suicidio con ayuda), no hay países o estados con un marco legal que permitan la eutanasia voluntaria o el suicidio con ayuda médica. Quienes llevan a cabo la eutanasia voluntaria fuera de Bélgica y Holanda actúan al margen de la ley y se arriesgan a un enjuiciamiento legal. Los médicos implicados en el suicidio con ayuda fuera de Oregón, Suiza y Holanda están infringiendo la ley o en riesgo. No se permite la eutanasia involuntaria en ningún país o estado y, por tanto, es perseguible en todas partes.





     OPINIÓN PÚBLICA


Los datos de los European Values Studies (1981, 1990 y 1999-2000) mostraron que, virtualmente en todos los países de Europa occidental, ha aumentado la aceptación de la eutanasia (definida como «terminar la vida del enfermo incurable») 12. Puede observarse una tendencia similar en Estados Unidos. La opinión pública, tal como se muestra por las cifras de EE.UU. es, sin embargo, fluctuante y aún inestable13. La opinión pública cambiante viene determinada no sólo por factores como la menor influencia de la religión, la mayor importancia que se da a la autonomía o la autodeterminación y la mayor permisividad, sino también por los casos concretos y los modos en que son presentados en los medios de comunicación por los defensores y detractores de la eutanasia.


A tenor de los datos más recientes sobre las actitudes sociales en 33 países europeos, desde los European Values Studies de 1999-2000, los valores medios de aceptación en Holanda y Bélgica (en una escala del 1 al 10) no son fundamentalmente diferentes de los de un número de otros países europeos. Holanda (6,68) tiene, en efecto, la mayor puntuación, pero Dinamarca (6,61), Francia (6,16) y Suecia (6,07) preceden a Bélgica (5,97). Los otros países europeos tienen puntuaciones entre 5,63 (Luxemburgo) y 2,23 (Malta), con una puntuación media europea de 4,7114. Claramente, la razón por la que Bélgica y Holanda tienen legislación sobre la eutanasia no es porque la opinión pública en estos países sea significativamente diferente de la del resto del mundo.


Desde luego, las respuestas a los cuestionarios sobre eutanasia y suicidio con ayuda vienen determinadas por la manera en que se formulan las preguntas. La imagen de una persona terminalmente enferma, víctima de dolor físico insoportable e indeleble, que solicita que se ponga fin a su vida encontrará en muchos países occidentales una mayoría que piensa que la eutanasia no es sólo moralmente aceptable sino que debe ser legalmente posible.





     CUATRO SUPOSICIONES


La opinión pública sobre la eutanasia y el suicidio con ayuda médica es flexible, no rígida. Además, constituiría un error suponer que la opinión pública sobre cuestiones está realmente informada; es decir, basada en una correcta valoración de los problemas reales que afrontan los pacientes terminalmente enfermos y las posibilidades reales ofrecidas por los cuidados paliativos. Con frecuencia hay cuatro suposiciones en la opinión pública en relación con la eutanasia y el suicidio con ayuda médica.



     Primera suposición: algunas personas tienen una muerte inhumana


Los políticos que presentan y defienden un proyecto de ley de eutanasia lo hacen con frecuencia a partir de un compromiso ético, un interés genuino por el destino de los que mueren en circunstancias inhumanas. En efecto, aunque se ha hecho un gran progreso en este campo, hay aún personas que se enfrentan, en su lecho de muerte, a un sufrimiento continuo e insoportable. Cualquier familiar, amigo, conocido o cuidador que haya sido testigo de tal modo de morir puede, de forma no sorprendente, adoptar una actitud positiva hacia la eutanasia y el suicidio con ayuda médica. En cualquier caso, no puede ser sobrestimado el impacto de tales experiencias personales o historias de los medios de comunicación sobre las actitudes hacia la eutanasia.





     Segunda suposición: los cuidados paliativos son inútiles en tales casos


Lo que resulta problemático en el razonamiento de que sin eutanasia y suicidio con ayuda médica algunas personas tienen una muerte inhumana no es el hecho de que los pacientes incurablemente enfermos terminan en ocasiones la vida en circunstancias degradantes. Es más bien la suposición incorrecta de que lo hacen porque ya nada más es posible, porque en estos casos trágicos la medicina es impotente y un sufrimiento insoportable es simplemente una parte inevitable de morirse. Sin embargo, incluso si se producen muertes inhumanas, no tienen por qué ocurrir.


Esta suposición infravalora las posibilidades ofrecidas por los cuidados paliativos especializados e interdisciplinarios. Casi siempre es posible permitir una muerte humana digna. El dolor y otros síntomas (p. ej., náuseas, angustia, inquietud) pueden ser tratados adecuadamente por los cuidados paliativos especializados. En los casos extremos, puede parecer imposible poner bajo control ciertos síntomas físicos o psicológicos con empleo de fármacos y aun dejar al paciente plenamente consciente. Los cuidados paliativos ofrecen entonces la posibilidad, en consulta con el paciente y la familia, de administrar una sedación paliativa, en la que se reduce el estado de conciencia hasta el punto de que los síntomas refractarios se suprimen de manera adecuada. Este segundo supuesto es una infravaloración seria de la capacidad de los cuidados paliativos para librar a los pacientes de un sufrimiento insoportable y asegurar que las razones para muchas peticiones de eutanasia simplemente desaparezcan.





     Tercera suposición: el médico medio tiene la necesaria experiencia en relación con los cuidados paliativos


El argumento de que se necesita la eutanasia y el suicidio con ayuda médica porque algunas personas tendrían de otro modo una muerte inhumana se basa en otro presupuesto igualmente cuestionable. Es éste la idea de que las personas que mueren de modo inhumano lo hacen sólo después de que sus médicos y cuidadores le hayan proporcionado todos los cuidados paliativos posibles para ahorrar al paciente este amargo final. Es un error creer que el médico, la residencia para personas mayores o la sala hospitalaria comunes poseen la experiencia y medios para los cuidados paliativos más modernos. Las lecciones del campo del control del dolor –y el control eficaz del dolor es absolutamente esencial en los cuidados paliativos– revelan que el tratamiento médico medio del paciente incurablemente enfermo acusa con frecuencia unos defectos importantes. Tristemente, los conocimientos expertos en cuidados paliativos no están todavía disponibles en general.





     Cuarta suposición: el paciente con dolores insoportables está tomando una elección autónoma libre


Una cuarta, y de nuevo cuestionable, suposición tiene que ver con la presunta autonomía del paciente con dolores insoportables. Un paciente terminalmente enfermo que padece un dolor intolerable y al que no ve fin será llevado rápidamente a pedir la eutanasia o el suicidio con ayuda. En tal caso, el paciente no está tomando una elección autónoma libre. La presión ejercida por las circunstancias degradantes es tan grande que la propia voluntad del paciente y sus convicciones apenas tienen alguna influencia. En tales casos, la elección del paciente no puede ser entre los cuidados paliativos por una parte y la eutanasia o el suicidio con ayuda médica por otra. Los cuidados paliativos no son un tratamiento algo exótico o esotérico disponible para el paciente incurablemente enfermo tan sólo como una posibilidad. Son, o más bien deberían ser, el planteamiento estándar activo y total con que la medicina y la atención sanitaria responden al paciente terminal. En este sentido, son, o deberían ser, más un punto de partida manifiesto que una elección consciente y explícita tomada por el paciente.


Si en realidad se quiere respetar la autonomía y la libertad de elección, es de la máxima importancia que los pacientes terminalmente enfermos sean tratados según los principios de los cuidados paliativos. De otro modo, muchas personas pedirán (y recibirán) la eutanasia por razones que tienen que ver más con los defectos del sistema sanitario que con la voluntad autónoma.


Los cuidados paliativos no pueden resolver o prevenir todas las peticiones de eutanasia o de suicidio con ayuda médica. Habrá siempre personas que continúen solicitando la eutanasia, incluso con las mejores medidas de cuidados paliativos, e incluso cuando se hayan controlado los síntomas físicos y psicológicos por los que sufren. En muchos casos, se trata de personas que consideran que sus vidas no tienen ya significado alguno o que quieren permanecer en control. Es a tenor de estas consideraciones, el nivel del significado más que los problemas puramente físicos o psicológicos, por lo que deberían ser comprendidas sus peticiones de eutanasia. Sin embargo, el contacto regular con las personas que se están muriendo nos enseña que sólo una pequeña minoría que pide la eutanasia pertenece a estas categorías. En la gran mayoría de los pacientes que solicitan la eutanasia, la petición se desvanece después de haber aplicado los efectos beneficiosos de unos buenos cuidados paliativos (incluida una atención específica a las necesidades psicológicas y espirituales de los pacientes). La gran mayoría de las personas terminalmente enfermas no quieren la eutanasia; quieren vivir, incluso en los meses, semanas y días finales. Los cuidados paliativos no son tanto sobre un morir humano como sobre un vivir humano encarando la muerte15.







     RELIGIONES DEL MUNDO Y EUTANASIA


Presentamos aquí tan sólo una breve visión de conjunto de cómo ven las principales religiones la eutanasia (tal como se ha definido anteriormente en este capítulo) y el suicidio con ayuda. Obviamente, nada se dice sobre las ideas de las diversas religiones sobre el control del dolor, la sedación paliativa o retener o retirar un tratamiento sustentador de vida. Todas las tradiciones religiosas comparten una visión positiva de los cuidados paliativos.


Varios estudios señalan una clara conexión entre la afiliación religiosa y una actitud negativa hacia la eutanasia y el suicidio con ayuda médica14. No es sorprendente. Quienes aceptan que Dios determina y controla la realidad y decide sobre la vida y la muerte se mostrarán reacios a adoptar tales decisiones sobre ellos mismos. La visión de las principales religiones sobre la eutanasia y el suicidio con ayuda es predominantemente negativa. Casi todos los autores rabinos judíos argumentan en contra de la eutanasia y el suicidio ayudado. Incluso cuando una persona es un goses (una persona que se espera que muera en las siguientes 72 horas), no está permitido acelerar el proceso intencionadamente. En relación con esta postura, los rabinos ortodoxos, conservadores y reformistas se remiten a la halakhah (la ley religiosa de los judíos, que consta de la Torah, el Talmud y otros textos) 16. Entre las diversas iglesias cristianas prevalece la santidad de la vida. La vida nos ha sido dada por Dios y le pertenece exclusivamente a Él. Matar a una persona inocente, incluso a petición propia, va contra el mandamiento bíblico «No matarás» y es una negación del valor intrínseco de cada ser humano, hecho a imagen de Dios. La posición oficial de la mayoría de las iglesias cristianas es muy opuesta a la eutanasia y al suicidio con ayuda. La religión islámica tiene una actitud similar. A tenor de la santidad de la vida, la idea de que los seres humanos son administradores responsables de sus cuerpos, y la prohibición de ir en contra del plan divino que Dios tiene para cada persona, la eutanasia y el suicidio con ayuda son inaceptables para los ulamas islámicos (autoridades religiosas) 17.


La eutanasia y el suicidio con ayuda violan importantes ideas y principios del hinduismo. Chocan contra la virtud central del ahimsa (no dañar) y dan lugar a un mal karma tanto al médico (que utiliza la violencia) como al paciente (que se enfrentará al sufrimiento de nuevo en una próxima vida, por sus errores en vidas previas). Por otra parte, en ocasiones se argumenta que ayudar a un paciente a morir no constituye una violación del dharma del médico (deber) 18. El principio del ahimsa desempeña también un papel capital en el budismo. El primero de los Cinco Preceptos, los cinco mandamientos fundamentales para los laicos, prohíbe matar. Según la doctrina del karma antes mencionada, la mayoría de las autoridades religiosas y de los autores budistas se muestra reacia a condonar la eutanasia y el suicidio con ayuda. Otros, no obstante, señalan la mayor importancia de la compasión (karuna) en el budismo y, como consecuencia, abogan por una cierta apertura a la eutanasia y al suicidio con ayuda19. El sijismo ofrece a sus seguidores un marco general (centrada en la escritura sagrada de los sijs, el Guru Granth Sahib), pero no ofrece unas directrices concretas en relación con los nuevos dilemas éticos. El sijismo considera la vida un don de Dios, y Dios es el único que decide sobre la vida y la muerte. De acuerdo con estos principios, la mayoría de los sijs denuncia la eutanasia y el suicidio con ayuda.





     ¿EUTANASIA LENTA?


Hay mucha confusión en relación con el control del dolor y la sedación entre el público general. La propia práctica médica no siempre evita la ambigüedad. Algunos estudios han investigado la incidencia de la «intensificación del alivio del dolor y el sufrimiento en parte con la intención de acelerar la muerte del paciente» [cursiva añadida] clasificando esta práctica dudosa pero lamentablemente no infrecuente, sin hacerse preguntas, como control del dolor y los síntomas20. and 21.. La sedación, a su vez, es acusada en ocasiones de ser una «eutanasia lenta»22. En cualquier caso, la ambigüedad y el abuso ponen el control del dolor y la sedación bajo una mala luz, y las hace parecer similares a la eutanasia. Esto puede originar que los demás médicos, los pacientes y las familias teman una medicación o sedación potente frente al dolor. Un infratratamiento de un dolor importante y un sufrimiento inhumano pueden ser la trágica consecuencia.


Para evitar malas interpretaciones y una mala práctica, previamente he introducido el término sedación paliativa (para sustituir a la ambigua sedación terminal) 23 y he ofrecido definiciones precisas, tanto del control del dolor («la administración intencionada de analgésicos u otros fármacos en dosis y combinaciones requeridas para aliviar adecuadamente el dolor») como de la sedación paliativa («la administración intencionada de sedantes en dosis y combinaciones requeridas para reducir la conciencia de un paciente terminal según las necesidades para aliviar de modo adecuado uno o más síntomas persistentes»)23.24. and 25.. Definiciones como éstas permiten trazar una línea nítida entre el control del dolor y la sedación paliativa por una parte y la eutanasia por otra. La esencia del control del dolor y la sedación paliativa es que son formas de control de síntomas. La intención del médico en ambos casos es combatir un síntoma, no terminar con la vida. Es preciso que todas las acciones emprendidas reflejen esta intención. En un campo en el que las dosis y combinaciones son cruciales (es decir, la sobredosificación puede en efecto, acortar la vida), las dosis y combinaciones administradas deben ser proporcionadas al sufrimiento específico que el clínico desea aliviar. La adecuación y la proporcionalidad están en el primer plano de lo que es y debe ser hecho a nivel objetivo.


Existe entonces esta importante y triple distinción: la intención (control de los síntomas), la acción (administrar sólo lo que es necesario para controlar los síntomas) y el resultado (en la gran mayoría de los casos sin el efecto de acortar la vida) son totalmente diferentes en el control del dolor y en la sedación paliativa frente a la eutanasia23.24.25. and 26. (tabla 21-1). Un médico que alega llevar a cabo el control del dolor o una sedación paliativa pero que de hecho sabe que las dosis excesivas acortan la vida de un paciente puede estar administrando una «eutanasia lenta» pero, ciertamente, no está efectuando un control del dolor o una sedación paliativa. Aún más problemático que la eutanasia o el suicidio con ayuda médica es la eutanasia disfrazada.



     

[image: B9788480860260000216/fx4 is missing] TABLA 21-1 Distinciones entre el control del dolor, la sedación paliativa y la eutanasia




	FACTOR
	CONTROL DEL DOLOR
	SEDACIÓN PALIATIVA
	EUTANASIA Y SUICIDIO CON AYUDA MÉDICA



	Intención
	Control de los síntomas
	Control de los síntomas
	Terminar la vida



	Acción
	Administrar la cantidad de fármacos necesaria para controlar el dolor (proporcionalidad)
	Administrar la cantidad de fármacos necesaria para controlar el síntoma (proporcionalidad)
	Administrar la cantidad de fármacos necesaria para terminar la vida



	Resultado
	Acorta la vida sólo en casos muy excepcionales (y puede tener efecto prolongador de la vida)
	Acorta la vida sólo en casos excepcionales
	Terminación de la vida (por definición)











     TRATAR CON LAS PETICIONES DE EUTANASIA O DE SUICIDIO CON AYUDA MÉDICA


Los cuidadores que trabajan con pacientes terminalmente enfermos afrontarán pacientes que (ya en términos precavidos o de modo explícito) piden la eutanasia o el suicidio con ayuda o con miembros familiares que solicitan poner fin al sufrimiento de su ser querido. Varios elementos desempeñan un papel central en un planteamiento éticamente responsable para tratar estas cuestiones. Supongamos una situación legal en la que tanto la eutanasia como el suicidio con ayuda son ilegales, aunque los puntos aquí comentados son igualmente importantes en Bélgica, Holanda, Oregón y Suiza.



     Emplee el diálogo y el respeto


El diálogo y el respeto son cruciales a la hora de tratar con peticiones de eutanasia o de suicidio con ayuda. Las mejores oportunidades de una muerte digna son por medio de un diálogo honesto, caracterizado por la sinceridad y el respeto por las creencias, emociones y actitudes del paciente y la familia, así como por las del médico y otros cuidadores.





     Cumpla la ley


En una sociedad en la que la eutanasia y el suicidio con ayuda están prohibidos, como regla general el médico debe cumplir la ley. Este principio va más allá de simplemente evitar el riesgo de enjuiciamiento y sus consecuencias para el médico y la institución. Primero y ante todo, los médicos no han de colocarse a sí mismos por encima de la ley, ciertamente no en situaciones de vida o muerte; los médicos pueden y deben ejercer su autonomía profesional dentro de los límites fijados por una sociedad por medio de sus cuerpos legislativos. Segundo, en los casos de eutanasia y suicidio con ayuda ilegales, es probable que no se respetaran las salvaguardas de los procedimientos encontradas en las leyes de la eutanasia; para evitar el riesgo de enjuiciamiento, la eutanasia y el suicidio con ayuda serían llevados a cabo en secreto. Por esta razón, no tendría lugar una discusión abierta con el equipo de enfermería, con un colega independiente, con el equipo de cuidados paliativos, etc. Como resultado, existe mayor riesgo de que la eutanasia o el suicidio con ayuda fuesen llevados a cabo en casos en los que otras medidas mucho menos drásticas y problemáticas podrían haber solucionado el sufrimiento insoportable.





     Tome en serio la petición


El hecho de que lo que se pide (es decir, la eutanasia o el suicidio con ayuda médica) esté fuera de lugar, no significa que el médico no deba tomar la petición del paciente o de la familia muy en serio. En un diálogo abierto y continuado con el paciente o la familia, el médico debe comunicar que, aunque la eutanasia y el suicidio con ayuda no constituyen una opción, todo el equipo de cuidadores hará todo lo posible y propondrá cualquier tratamiento paliativo apropiado (incluida en caso necesario la sedación paliativa) para aliviar el sufrimiento.





     Descubra las razones que hay detrás de la petición


Las personas no piden la eutanasia o el suicidio asistido por algún mórbido deseo de muerte o porque siempre hayan deseado tanto morir, sino más bien porque, en un momento dado de su enfermedad, su sufrimiento y, en consecuencia la vida misma, se vuelve insoportable. Además, la voluntad de vivir y la voluntad de morir muestran una fluctuación sustancial entre las personas que se están muriendo27. Varios factores pueden ser decisivos en una petición de eutanasia o de suicidio con ayuda, con frecuencia combinados; son éstos el temor de lo que está por venir, las dificultades respiratorias, el dolor físico, la pérdida de control, el aumento de la debilidad y la dependencia de otros, y la desesperanza y depresión28. and 29.. Detrás de una petición de eutanasia o de suicidio con ayuda hay siempre un sufrimiento físico, psicológico, social o espiritual que ha causado un descenso en la calidad de vida. Es responsabilidad del cuidador que recibe una petición descubrir por medio de discusiones abiertas y en profundidad las razones que hay detrás del deseo del paciente para terminar con su vida. ¿Qué es exactamente lo que hace que la vida del paciente no sea ya soportable?





     Revalúe y optimice los cuidados ofrecidos


¿Cómo pueden los cuidadores aliviar el sufrimiento físico, psicológico, social o espiritual que está en el origen de la solicitud de eutanasia o de suicidio con ayuda? Una petición para terminar con la propia vida, aunque sea vaga, debe ser siempre estimular una evaluación completa y una optimización de los cuidados ofrecidos. ¿Qué podría hacerse para optimizar los cuidados (incluidos los psicológicos y espirituales) aún más precisamente en relación con las necesidades del paciente? ¿Es realmente imposible aliviar el sufrimiento? ¿Hemos alcanzado simplemente los límites de nuestras capacidades y, por consiguiente, requerimos consejo especializado?





     Haga un planteamiento interdisciplinario


Dado que los cuidados paliativos consideran a los pacientes en su totalidad, los cuidados paliativos son, por definición, interdisciplinarios. Por esta razón, un médico que recibe la petición de eutanasia o de suicidio ayudado nunca puede actuar solo. Tratar tal petición de modo responsable implica un planteamiento interdisciplinario. Existen diversos y complejos motivos que pueden subyacer a tal petición, y varios cuidadores pueden ofrecer sus propias perspectivas. Por ejemplo, las enfermeras están a menudo próximas a sus pacientes, literal y figuradamente y, por tanto, se hallan de igual manera en una buena posición para conocer las razones que hay detrás de la petición. Con frecuencia es necesaria una aportación especializada de varias disciplinas para aliviar el sufrimiento del paciente.





     Consulte con el equipo de cuidados paliativos


Por el papel crucial desempeñado por una experiencia especializada e interdisciplinaria, se recomienda fuertemente consultar con un equipo de apoyo paliativo local cuando un médico o una enfermera se hallan ante una petición de eutanasia o de suicidio con ayuda. Corresponde a este equipo mejorar la calidad de vida del enfermo incurable y aliviar su sufrimiento lo más posible, con independencia de su naturaleza. Estos equipos interdisciplinarios proporcionan experiencia paliativa; no toman decisiones por el paciente, el médico o la enfermera implicados, sino que más bien les informan sobre las diversas opciones paliativas y ofrecen apoyo, en especial en circunstancias muy difíciles.







     CONCLUSIÓN: UN FILTRO PALIATIVO


La eutanasia y el suicidio con ayuda médica se encuentran entre los aspectos más controvertidos de los cuidados paliativos. Hay muchos aspectos de este delicado problema ético, y sólo unos pocos se han comentado brevemente aquí. Es cierto que los cuidados paliativos interdisciplinarios no pueden prevenir o dar una respuesta adecuada a todas y cada una de las peticiones de eutanasia. Lo que he denominado filtro paliativo30 puede evitar mucho sufrimiento insoportable así como la tragedia de la eutanasia o el suicidio con ayuda médica asociada a falsas elecciones derivadas de unos malos cuidados paliativos más que de un deseo explícito de poner fin a la propia vida.






     

      BIBLIOGRAFÍA


      

       1.  EJ Emanuel,  The history of euthanasia debates in the United States and Britain,   Ann Intern Med  121  (1994) 793–802.


       2.  M Adams,  H Nys,  Euthanasia in the low countries: Comparative reflections on the Belgian and Dutch euthanasia act,   In:  (Editors:  P Schotsmans,  T Meulenbergs)  Euthanasia and Palliative Care in the Low Countries  (2005) Peeters, Paris, pp.  5–33.


       3. Belgian Advisory Committee on Bioethics. Advice No 1 of 12, May 1997, concerning the desirability of a legal recognition of euthanasia. Available at https://portal.health.fgov.be/portal/page?_pageid=56,512676&_dad=portal&_schema=PORT AL (accessed January 2008).



       4.  DJ Roy,  Euthanasia and withholding treatment,   In:  (Editors:  D Doyle,  G Hanks,  N Cherny,  K Calman)  Oxford Textbook of Palliative Medicine 3rd ed. (2005) Oxford University Press, Oxford, pp.  84–97.


       5.  M Bercovitch,  A Waller,  A Adunsky,  High dose morphine use in the hospice setting: A database survey of patient characteristics and effect on life expectancy,   Cancer  86  (1999) 871–877.


       6.  B Broeckaert,  Belgium: Towards a legal recognition of euthanasia,   Eur J Health Law  8  (2001) 95–107.


       7. Federale Controle en Evaluatiecommissie Euthanasie. Eerste verslag aan de wetgevende kamers (22 September 2002-31 December 2003), 22 November 2004. Available at http://www.dekamer.be/FLWB/pdf/51/1374/51K1374002.pdf (accessed September 2007).



       8. Regionale toetsingcommissies euthanasie, Available at http://www.toetsingscommissieseuthanasie.nl/Toetsingscommissie/jaarverslag (accessed January 2008).



       9. van der Wal G, van der Heide A, Onwuteaka-Philipsen BD, van der Maas PJ. Medische besluitvorming aan het einde van het leven: De praktijk en de toetsingsprocedure euthanasie. Utrecht: De Tijdstroom, 2003.



       10.  SA Hurst,  A Mauron,  Assisted suicide and euthanasia in Switzerland: Allowing a role for non-physicians,   BMJ  326  (2003) 271–273.


       11. State of Oregon. Death with Dignity Act. Available at http://www.oregon.gov/DHS/ph/pas (accessed January 2008).



       12.  J Cohen,  I Marcoux,  J Bilsen, et al.,  Trends in acceptance of euthanasia among the general public in 12 European countries (1981-1999),   Eur J Public Health  16  (2006) 663–669; Epub 2006 Apr 26.


       13.  OD Duncan,  LF Parmelee,  Trends in public approval of euthanasia and suicide in the US, 1947-2003,   J Med Ethics  32  (2006) 266–272.


       14.  J Cohen,  I Marcoux,  J Bilsen, et al.,  European public acceptance of euthanasia: Socio-demographic and cultural factors associated with the acceptance of euthanasia in 33 European countries,   Soc Sci Med  63  (2006) 743–756.


       15.  N Cannaerts,  B Dierckx de Casterlé,  M Grypdonck,  Palliatieve Zorg: Zorg Voor Het Leven, een Onderzoek Naar de Specifieke Bijdrage van de Residentiële Palliatieve Zorgverlening.    (2000) Academia, Gent .


       16.  AL Mackler,  Introduction to Jewish and Catholic Bio-Ethics: A Comparative Analysis.    (2003) Georgetown University Press, Washington, DC ; pp 64-84.


       17.  JE Brockopp,  Islamic Ethics of Life: Abortion, War and Euthanasia. (Studies in Comparative Religion.).    (2003) University of South Carolina Press, Columbia .


       18.  S Firth,  End-of-life A. Hindu view,   Lancet  366  (2005) 682–686.


       19.  D Keown,  Buddhism and Bioethics.    (1995) MacMillan, London .


       20.  A van der Heide,  L Deliens,  K Faisst, et al.,  End-of-life decision-making in six European countries: Descriptive study,   Lancet  362  (2003) 345–350.


       21.  C Seale,  National survey of end-of-life decisions made by UK medical practitioners,   Palliat Med  20  (2006) 3–10.


       22.  JA Billings,  SD Block,  Slow euthanasia,   J Pal Care  12  (4)  (1996) 21–30.


       23.  B Broeckaert,  Palliative sedation defined or why and when sedation is not euthanasia,   J Pain Symptom Manage  20  (2000) S58.


       24.  B Broeckaert,  JM Núñez Olarte,  Euthanasia and physician-assisted suicide,   In:  (Editors:  H ten Have,  D Clark)  The Ethics of Palliative Care: European Perspectives  (2002) Open University Press, Buckingham, pp.  166–180.


       25.  B Broeckaert,  Palliative sedation: Ethical aspects,   In:  (Editor:  C Gastmans)  Between Technology and Humanity: The Impact of Technology on Health Care Ethics  (2002) Leuven University Press, Leuven, pp.  239–255.


       26.  LJ Materstvedt,  D Clark,  J Ellershaw, et al.,  Euthanasia and physician-assisted suicide: A view from an EAPC Ethics Task Force,   Palliat Med  17  (2003) 97–101.


       27.  HM Chochinov,  D Tataryn,  JJ Clinch, et al.,  Will to live in the terminally ill,   Lancet  354  (1999) 816–819.


       28.  HM Chochinov,  Dying, dignity, and new horizons in palliative end-of-life care,   CA Cancer J Clin  56  (2006) 84–103.


       29.  ML van der Lee,  JG van der Bom,  NB Swarte, et al.,  Euthanasia and depression: A prospective cohort study among terminally ill cancer patients,   J Clin Oncol  23  (2005) 6607–6612.


       30.  B Broeckaert,  R Janssens,  Palliative care and euthanasia: Belgian and Dutch perspectives,   In:  (Editors:  P Schotsmans,  T Meulenbergs)  Euthanasia and Palliative Care in the Low Countries  (2005) Peeters, Paris, pp.  34–62.


      


     


     

      LECTURAS RECOMENDADAS


      

         SJ Lavi,  The Modern Art of Dying: A History of Euthanasia in the United States.    (2005) Princeton University Press, Princeton .


          In:  (Editors:  P Schotsmans,  T Meulenbergs)  Euthanasia and Palliative Care in the Low Countries  (2005) Peeters, Paris.


          In:  (Editors:  H ten Have,  D Clark)  The Ethics of Palliative Care: European Perspectives  (2002) Open University Press, Buckingham.


      


     


		


  

		

     

       

     


       

		  CAPÍTULO 22. Bioética de la investigación

Carmen Paradis and Kathryn L. Weise


         


  



     
PUNTOS CLAVE




  


• Para la investigación es esencial el consentimiento informado.


• Los riesgos han de ser compensados por los beneficios.


• La investigación ha de tener validez científica.


• El empleo de placebo no ha de dar lugar a una calidad de los cuidados inferior a la estandarizada.


• Los médicos que tratan a pacientes pueden actuar como investigadores, pero han de tener cuidado para no confundir los papeles.










     



La ética de la investigación actual comenzó con el desarrollo de los códigos internacionales después de la segunda guerra mundial. Las diferentes naciones adaptaron estos códigos para crear sus propios modelos específicos. A medida que fue creciendo la experiencia de la investigación, se produjo una comprensión más matizada para asegurarse de que quedaban salvaguardadas en la investigación las consideraciones éticas de beneficencia, justicia y respeto por las personas. El uso del consentimiento informado trata de amparar que se respete al individuo, que la igualdad de distribución y los placebos cumplan el principio de beneficencia, y que la inclusividad exprese justicia.



     CÓDIGOS DE ÉTICA EN INVESTIGACIÓN



     Código de Nuremberg


El Código de Nuremberg de 1947 estableció un estándar por el cual juzgar la experimentación nazi con humanos. Dicho código, junto con los Helsinki Ethical Principles for Medical Research Involving Human Subjects, elaborados por la World Medical Association en 1964, constituyen la base de los principios éticos que muchas naciones han codificado para asegurarse de que la investigación con humanos se lleva a cabo de modo ético.


El Código de Nuremberg puede dividirse en dos secciones: los cuidados debidos a los sujetos y los atributos científicos de la investigación. Las normas dirigidas a los cuidados de los sujetos en investigación son expresiones de beneficencia y de respeto por las personas1:
1. Los sujetos han de mostrarse de acuerdo de modo voluntario en participar en la investigación, comprender su naturaleza, de cómo se lleva a cabo, y lo que significará para ellos en términos de molestias y peligros para su salud y su persona.


2. Hay que reducir al mínimo los riesgos y daños a los sujetos; el grado de riesgo permitido debe ser compensado por el valor del conocimiento conseguido.


3. Los sujetos deben tener libertad para retirarse de la investigación durante su curso.







Las normas relativas a la ciencia de la investigación reconocen que la investigación que es improbable que beneficie a la sociedad no es ética porque expone a los sujetos a un riesgo innecesario de dudoso beneficio1:
1. La investigación debe ser diseñada con la expectativa de rendir resultados útiles a la sociedad.


2. El diseño de la investigación debe basarse en el conocimiento obtenido de la experimentación con animales o la historia natural de la afección que se está estudiando para asegurarse de que los resultados serán útiles a la sociedad.


3. La investigación debe ser llevada a cabo por personas científicamente cualificadas.


4. Los científicos encargados han de estar preparados para terminar la investigación en un momento dado si creen que el riesgo de daño es demasiado elevado.










     Declaración de Helsinki


La Declaración de Helsinki de la Asociación Médica Mundial2 expresa los mismos principios de base que el Código de Nuremberg, y añade que:
1. Los comités especiales, independientes del investigador, deben considerar, comentar y guiar los protocolos de investigación. (En Estados Unidos estos comités se conocen con la denominación de Institutional Review Boards; en el Reino Unido, Research Ethics Committees; en Canadá, Research Ethics Boards.)


2. Los riesgos para los sujetos han de ser compensados por los beneficios potenciales para el sujeto u otros.


3. Debe protegerse la intimidad del sujeto.


4. Los investigadores han de publicar sus resultados de modo exacto.


5. Hay que tener un cuidado particular al obtener el consentimiento si un sujeto está bajo coacción o en una relación de dependencia de la persona que lo obtiene.


6. En caso de incompetencia legal, ya sea por incapacidad física o mental o porque el sujeto sea un niño menor, hay que lograr el consentimiento informado de una persona responsable de acuerdo a las leyes de la nación. Si un menor es capaz de dar el consentimiento, se debe obtener dicho consentimiento además de (el de) el tutor legal.







La Declaración de Helsinki tiene una sección especial para ocuparse de la combinación de la investigación médica con la atención clínica y la investigación no terapéutica. Especifica que todo paciente, incluidos los que figuran en los grupos de control, han de recibir el mejor estándar de cuidados disponible y que el rechazo a participar en la investigación no debe interferir en la relación médico-paciente. Permite el uso de una nueva medida diagnóstica o terapéutica si un médico estima que tiene el potencial de salvar una vida, restablecer la salud o aliviar el sufrimiento2.





     Informe Belmont


Evolucionando a partir del Código de Nuremberg y de la Declaración de Helsinki, el Informe Belmont de 1976 divulgó unos principios éticos básicos para la investigación con humanos en Estados Unidos3. Basándose en la cautela de la Declaración de Helsinki sobre los sujetos dependientes, trataba del aspecto de «práctica» frente a «investigación». Definía práctica como «intervenciones… diseñadas solamente para aumentar el bienestar de un paciente o cliente individual, que tienen una expectativa razonable de éxito», y añadía que el propósito de la práctica es proporcionar un diagnóstico, un tratamiento preventivo o un tratamiento a un individuo. La investigación era definida como cualquier actividad, descrita en un protocolo formal, que está concebida para probar una hipótesis o permitir que se extraigan conclusiones para contribuir al conocimiento generalizable. El informe concluía que es permisible llevar a cabo la investigación y la práctica unidas si la investigación está pensada para evaluar la seguridad y eficacia de un tratamiento. Aconsejaba que, si existe cualquier elemento de investigación en una actividad, debe someterse a revisión por un comité independiente. Aunque no todo procedimiento nuevo ha de considerarse investigación simplemente porque sea diferente o no se haya probado, si se cree que un procedimiento innovador tiene potencialmente una aplicabilidad generalizada, debe elaborarse un protocolo de investigación para probar su eficacia y seguridad. El Informe Belmont aconsejaba que los mismos principios éticos básicos (respeto por las personas, beneficencia y justicia) que sirven como justificación ética para evaluar las acciones en la sociedad debían utilizarse para evaluar el proceder de la investigación3.





     Declaración de política triconsiliaria


En 1998, Canadá elaboró un Tri-Council Policy Statement que contenía muchos de estos mismos principios y añadía el respeto por la dignidad humana, por las personas vulnerables y por la justicia y el carácter inclusivo.







     CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA INVESTIGACIÓN


El consentimiento informado es esencial para rendir respeto a las personas. Es la condición sine qua non de la investigación con sujetos humanos, la primera instrucción del Código de Nuremberg y la más detallada. En los códigos de investigación de todas las naciones se trata de él. Específicamente, el consentimiento para participar en una investigación ha de ser voluntario y con posibilidad de ser retirado en cualquier momento. Para ser capaz de dar el consentimiento para una investigación, es necesario tener la capacidad de comprender su naturaleza, fines y requerimientos y sus potenciales beneficios y riesgos de producir daño en uno mismo. La ausencia de tal capacidad, a la que se denomina capacidad para tomar una decisión (CTD), significa que una persona carece de la aptitud para consentir la investigación de modo informado. La persona puede tener un trastorno de la CTD por enfermedades como la demencia de Alzheimer o por ser demasiado joven para haber alcanzado una suficiente capacidad cognitiva. La coacción puede alterar la CTD. Las alteraciones en la CTD pueden ser temporales o permanentes y tener altibajos con cambios en la medicación y la progresión de la enfermedad, especialmente en la enfermedad avanzada, cuando dicha progresión puede ser rápida (v. cap. 28).


Negar la oportunidad de participar en la investigación a los que carecen de CTD o la tienen deteriorada les aparta de los beneficios de la medicina basada en pruebas que la investigación produce. Dado que los avances más significativos en medicina han venido de la investigación bien diseñada, sería injusto. Además, tal política restrictiva impediría que dichos individuos pudiesen actuar de modo altruista en el interés de otras personas de su grupo o la sociedad en general. Implicar que tales personas no tienen la aptitud para contribuir a la sociedad denota una falta de respeto hacia ellas.


Para equilibrar estas necesidades de justicia y respeto por las personas vulnerables, se han elaborado unas directrices para permitir a las personas con la CTD alterada que participen en la investigación. Tales individuos deben ser involucrados en el proceso de consentimiento en la medida en que sean capaces, dando su asentimiento o disentimiento, mientras que otro individuo autorizado, como un padre, tutor o delegado designado dé o retenga el permiso. Los que actúan como tomadores de decisiones delegados deben esforzarse por tomarlas según crean que lo haría el sujeto, considerando los deseos expresados previamente y las acciones del sujeto. Debe revaluarse la CTD en caso indicado y, si existe CTD, debe brindarse entonces al individuo la oportunidad de consentir o rechazar voluntariamente.


Dado que los niños y adolescentes constituyen un grupo que normalmente se considera que no tienen CTD, la American Academy of Pediatrics Committee on Bioethics ha tratado específicamente el aspecto del consentimiento en los menores. El comité recomendó que los menores de 7 años de edad debían quedar comprometidos en el proceso de obtención del asentimiento o acuerdo mediante el uso de un lenguaje proporcionado a su desarrollo. Este planteamiento reconoce que los cuidadores tienen un papel en ayudar a los niños a desarrollar una implicación activa en sus propios cuidados de salud. Reconoce también que los menores que han estado crónicamente enfermos pueden ser tan capaces de comprender la enfermedad y el concepto de mortalidad personal como muchos adultos, y en tales situaciones es apropiada su participación en la toma de decisiones4. and 5.. Las ordenanzas de EE.UU. requieren que los Institutional Review Boards determinen que se establecen las adecuadas provisiones para solicitar permiso a los padres o tutores y el asentimiento de los niños cuya edad, madurez y estado psicológico les permita ser considerados capaces de consentir6. Esto ayuda a asegurar que se hace justicia, al dar a los niños acceso a los resultados de la investigación, y que se les concede el respeto que se les debe como personas al tiempo que se protege su vulnerabilidad según dicte la situación.





     IGUALDAD DE DISTRIBUCIÓN


La igualdad de distribución clínica permite a los clínicos cumplir su obligación terapéutica al proporcionar al paciente el mejor estándar de atención y a los investigadores alcanzar el fin de que progrese el conocimiento generalizable. Para cumplir la igualdad de distribución clínica, un investigador ha de tener duda genuina sobre qué intervención es mejor cuando los sujetos sometidos a investigación quedan asignados de modo aleatorio a una de varias intervenciones. La intención de este requerimiento es reducir al mínimo el riesgo y aumentar al máximo el beneficio. En medicina, una vez que el tratamiento se convierte en el estándar de atención, los médicos lo aceptan con frecuencia como portador de beneficio, aunque pudiera no serlo. Esta proclividad puede constituir una desventaja para la igualdad de distribución individual del médico-investigador sobre un tratamiento en investigación. Dada la historia de la medicina de aceptar tratamientos ineficaces (p. ej., la ligadura de la mamaria interna para la angina) como el estándar de atención, se ha recomendado el uso del conocimiento basado en pruebas como el criterio para determinar la igualdad de distribución. Ello significa que, en general, los estudios avanzarán sólo si la cuestión de qué intervención es mejor para una población particular no ha sido contestada por estudios bien diseñados7. La duda de la igualdad de distribución clínica se basaría entonces en la evidencia científica más que en la intuición o en la práctica predominante.





     PLACEBOS


Se produce el efecto placebo cuando un paciente mejora con un tratamiento inactivo, el placebo. Se piensa comúnmente que se produce porque la gente cree que están siendo ayudados, no por algún atributo del placebo. Hay un gran debate acerca de la magnitud de los efectos placebo. Parece que los placebos tienen más efecto sobre el dolor y otros síntomas subjetivos (p. ej., la calidad de vida) 8.


Dado que los cambios en la calidad de vida son un objetivo significativo de la investigación de los cuidados paliativos, existe controversia sobre si los placebos tienen un lugar en la investigación de los cuidados paliativos con estas poblaciones vulnerables. El consenso es que es éticamente permisible incluir placebos en estudios clínicos aleatorios (ECA) si el placebo es adicional al estándar de atención, si no hay un estándar eficaz conocido de tención para el síntoma estudiado o si se proporciona a los sujetos un acceso adecuado para un tratamiento de rescate. Una consideración ética esencial es que los sujetos que reciben placebo no han de tener como resultado una mayor probabilidad de sufrir que los sujetos que reciben el tratamiento activo (v. cap. 28).





     JUSTICIA


Justicia significa que todas las personas de una sociedad tienen derecho a ciertos beneficios y a asumir las cargas de una manera equitativa. Aplicada a la investigación, significa que todos los grupos deben tener iguales oportunidades de beneficiarse de las pruebas científicas generadas por la investigación y de asumir las cargas que forman parte de la adquisición de dicho conocimiento. Esto no significa que los individuos estén obligados a participar en la investigación, sino que más bien se les debe brindar la oportunidad. La preocupación con los sujetos de los cuidados paliativos es que pueden hallarse en mayor riesgo de explotación porque su enfermedad puede haberlos hecho más vulnerables y alterado su CTD. Este problema ha creado barreras perceptivas y metodológicas para conducir tal investigación (v. cap. 28). Con demasiada frecuencia, los pacientes están sometidos a tratamientos sintomáticos con efectos secundarios bien documentados pero con beneficios no demostrados9. La falta de buenas pruebas en la medicina paliativa es, al menos parcialmente, algunos dirían en gran medida, atribuibles a la percepción de los pacientes que se están muriendo como una clase especial de pacientes con desafíos éticos únicos que limitan la capacidad de acumular pruebas basadas en la investigación. Cuando la investigación con poblaciones menos vulnerables puede extrapolarse a los cuidados paliativos, debe hacerse. Sin embargo, ha de reconocerse que un paciente moribundo puede ser único en términos de fisiología y fines de tratamiento, e incluso en calidad de vida. La investigación única para esta población, por justicia, debe ser llevada a cabo dentro de esta población10. De modo similar, la investigación en cuidados paliativos en niños debe promoverse de modo que puedan beneficiarse de esta evaluación de intervenciones y modelos de cuidados11.





     CONCLUSIONES


La ética en la investigación continúa evolucionando. Las mayores controversias actuales se centran en el consentimiento informado, el uso de placebos, la definición de la igualdad de distribución y en hallar las vías para atender al infraatendido (cuadro 22-1). Los aspectos en el consentimiento informado incluyen cómo aportar una información adecuada sobre conceptos en ocasiones complejos, en un lenguaje comprensible, sin cargar abrumadora o impropiamente a los participantes. En ocasiones se necesitan placebos para determinar tratamientos de beneficio marginal, pero existe la preocupación de que un empleo excesivo de ellos podría causar un sufrimiento innecesario. Aún abundan argumentos sobre la definición de igualdad de distribución, pero hay consenso en que ha de edificarse en pruebas de investigación bien diseñada para tener la mayor probabilidad de un equilibrio favorable entre el riesgo y el beneficio. Las luchas de los médicos con sus propias creencias acerca de qué es el «mejor tratamiento» sigue siendo un obstáculo en la aplicación de este concepto. El dilema de los médicos-investigadores sobre la ejecución de sus diferentes responsabilidades como investigador y como clínico es parte de esa lucha. A medida que nos movemos hacia la realidad de la sociedad global, continuamos esforzándonos por resolver cómo aplicar los beneficios de la investigación a todos los ciudadanos del mundo al tiempo que hacemos equitativas las cargas.


     
[image: B9788480860260000228/fx5.jpg is missing] Cuadro 22-1 
Desafíos de la investigación


  


• Asegurarse de que el consentimiento es voluntario y suficientemente informado.


• Discriminar entre el tratamiento basado en pruebas y el aceptado al determinar la igualdad de distribución.


• Separar los papeles y responsabilidades del médico y del investigador.


• Asegurarse de que todos los grupos sociales comparten las cargas y los beneficios de la investigación de modo equitativo.


• Determinar cómo reducir las cargas al mínimo sin poner en peligro la validez científica.
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• Aunque se está desarrollando un currículum en la especialidad de medicina paliativa, aún es inadecuado en todos los niveles de formación.


• Las cuatro fases del desarrollo curricular son: evaluación de las necesidades, diseño curricular, aplicación y evaluación.


• El currículum debería abarcar los principales campos de conocimientos, habilidades y actitudes según el nivel de formación del estudiante.


• El currículum debería abarcar competencias comunes a todas las disciplinas de medicina, enfermería y profesiones sanitarias.


• El currículum debería identificar la relación de los objetivos docentes y las experiencias educativas con las competencias centrales del Accreditation Council for Graduate Medical Education (ACGME): 1) cuidado del paciente, 2) conocimientos médicos, 3) aprendizaje y progresos basados en la experiencia, 4) habilidades interpersonales y de comunicación, 5) profesionalismo y 6) práctica basada en sistemas.










     


La educación médica general de los médicos es deficiente a la hora de enseñar la asistencia a los pacientes y sus familias en la fase terminal de la vida. Desde finales de la década de 1990, se han realizado esfuerzos para mejorar los currículos a todos los niveles para tratar las deficiencias detectadas y establecer la experiencia en la fase terminal de la vida como una competencia médica central. En 1996, el American Board of Internal Medicine estableció los estándares futuros para los internistas y, con posterioridad, el National Board of Medical Examiners integró las preguntas pertenecientes a la asistencia en la fase terminal de la vida en los exámenes de licenciatura. En 1996, el American Board of Hospice and Palliative Medicine ofreció su primera certificación colegial en esta especialidad. En el seno de las instituciones académicas, las barreras de actitud, la falta de materiales educativos de calidad y de un profesorado universitario especializado, así como la frecuente ausencia de un currículum oficial dificultan la integración completa de la educación y formación sobre la fase terminal de la vida para los estudiantes y posgraduados de medicina.


Los estudiantes, residentes y el profesorado universitario perciben la educación sobre la fase terminal de la vida como un tema relevante1. La cultura médica continúa viendo la muerte como un fracaso y se centra en la curación. Un estudio nacional realizado con estudiantes de medicina, residentes y profesores universitarios reveló que pocos de ellos habían recibido una educación oficial sobre la fase terminal de la vida y que no se sentían preparados para cuidar de los pacientes moribundos. Los residentes y profesores universitarios también se sentían poco preparados para enseñar a otros estas habilidades1. Los decanos de medicina identificaron las barreras clave para la integración de un currículum sobre temas referentes a la fase terminal de la vida: la falta de tiempo en el currículum general, la poca experiencia de los profesores universitarios y un liderazgo inadecuado de dichos profesores2.


La medicina paliativa es la disciplina médica del amplio modelo terapéutico denominado cuidados paliativos. Esta disciplina y modelo asistencial se dedican a lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia durante las enfermedades potencialmente mortales, proporcionando alivio del sufrimiento y control de los síntomas. Esto requiere una evaluación exhaustiva y un tratamiento por parte de un equipo interdisciplinario de las necesidades físicas, psicológicas, sociales y espirituales de los pacientes y sus familias. Los cuidados paliativos constituyen la práctica interdisciplinaria de la medicina paliativa y se dirigen a los aspectos de la fase terminal de la vida, pero también aplican sus principios de un modo más amplio a los pacientes con enfermedades graves y crónicas. La práctica y el estudio de la medicina paliativa proporcionan unas oportunidades educativas únicas para todos los niveles de formación que se centran en la interacción interdisciplinaria, el aprendizaje, la mejora de las habilidades comunicativas y la autorreflexión, con un gran potencial para un aprendizaje mediante la experiencia domiciliaria3. En junio de 2006, el Accreditation Council for Graduate Medical Education (ACGME) reconoció de forma oficial las residencias para enfermos terminales y la medicina paliativa como una nueva disciplina. La expansión de la especialidad y el desarrollo de líderes médicos académicos ayudará a llevar a cabo el desarrollo del currículum, la integración y la formación médica.



     DESARROLLO CURRICULAR: CONSIDERACIONES GENERALES


Un cambio curricular satisfactorio requiere esfuerzos específicos en múltiples niveles. Entre los elementos esenciales, hay que citar el compromiso de líderes institucionales y educativos clave en el seno de un centro médico académico o establecimiento educativo, así como prestar atención a las recomendaciones de las autoridades nacionales de acreditación. El conocimiento de las necesidades educativas y prácticas del centro debería basarse en datos específicos sobre los déficits de los currículos actuales. La aplicación del nuevo currículum requiere una comunicación eficaz dentro de los comités curriculares para discutir y aplicar el cambio, así como reclutar y formar a profesores universitarios, asignar recursos y mejorar los procesos del sistema para ser eficaces4.5. and 6..





     ASPECTOS DEL CONTENIDO Y DEL PROCESO EN EL CURRÍCULUM DE CUIDADOS PALIATIVOS


Los estudiantes de medicina y los residentes están influidos por el currículum no oficial u oculto de sus años de formación (es decir, la cultura con los valores y juicios vigentes, en cuyo contexto se aprende la medicina) 1. Si la actitud prevalente consiste en no valorar la fase terminal de la vida y que la responsabilidad del médico consiste en curar, mientras que la muerte representa un fracaso, ningún trabajo de clase compensará la práctica y las actitudes de los modelos esenciales y de los compañeros7. Los esfuerzos educativos oficiales sobre los cuidados de la fase terminal de la vida refuerzan la idea de que cuidar del moribundo es responsabilidad del médico y que la empatía, una comunicación eficaz y la experiencia en el tratamiento del dolor y de los síntomas son competencias centrales. Tradicionalmente, ha habido pocas oportunidades oficiales para procesar la experiencia emocional y personal de los médicos que cuidan a pacientes moribundos y a sus familias. Los currículos de cuidados paliativos integran la comunicación y el profesionalismo, y refuerzan los conocimientos, habilidades y actitudes de autocuidado y reflexión como elementos fundamentales para lograr la excelencia en la práctica (tabla 23-1).
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     Desarrollo curricular: formación de pregrado


No existen estándares para la formación pregraduada en cuidados paliativos en Estados Unidos. Se cuenta con directrices para la educación sobre este tema en el currículum de las facultades de medicina tanto en los años preclínicos como en la etapa clínica. El currículum está estructurado en torno a cinco dominios básicos7:
1. Comprensión de los aspectos psicológicos, sociológicos, culturales y espirituales de los pacientes y las familias.


2. Habilidades de entrevista y de comunicación. 



3. Tratamiento de los síntomas comunes.


4. Aspectos éticos.


5. Autoconocimiento y reflexión.







Estas competencias no son específicas de los cuidados paliativos, sino que coinciden con las que se necesitan para lograr la excelencia en asistencia primaria8. Dado que las facultades de medicina tienen una gran demanda de materias que compiten entre sí para lograr una asignación de tiempo en los currículos, la integración de estas competencias en otros cursos y materias clínicas es una solución eficaz.


Un método para evaluar la formación en cuidados paliativos en muchos formatos curriculares es el método PEAT (Herramienta de Evaluación de Formación en Cuidados Paliativos, de sus siglas en inglés). Consta de siete dominios con objetivos, habilidades y competencias específicas para cada uno9:
1. Revisión de la medicina paliativa.


2. Dolor.


3. Síntomas neuropsicológicos.


4. Otros síntomas.


5. Ética y ley.


6. Perspectivas del paciente/familia/cuidador.


7. Habilidades de comunicación clínicas.







Esta herramienta permite que las facultades identifiquen áreas específicas del centro en las que se puede integrar con eficacia un currículum de cuidados paliativos e impartirse de forma explícita o bien en las que ya esté presente. Esto puede suponer la identificación o integración de los contenidos en las ciencias básicas y sociales-conductuales, un entrenamiento sobre la entrevista con el paciente u otros cursos preclínicos. Los contenidos de cuidados paliativos pueden identificarse o integrarse de forma oficial en las rotaciones clínicas actuales, al igual que la experiencia requerida en un formato de bloque de cuidados paliativos9. La herramienta PEAT facilita la colaboración con los currículos existentes en los objetivos educativos generales.


Las mejores prácticas pedagógicas y los propósitos curriculares se guían por principios básicos. La formación sobre cuidados paliativos es bien recibida por los estudiantes, influye de forma positiva en la actitud y mejora las habilidades comunicativas10. De forma ideal, las enseñanzas sobre la muerte, el acto de morir y el duelo deberían impartirse durante toda la formación médica y la repetición de las competencias centrales debería lograr una integración eficaz. La educación sobre cuidados paliativos puede constituir un foco de atención para enseñar muchas de las habilidades, conocimientos y actitudes centrales, que son esenciales para todos los médicos9.





     Desarrollo curricular: formación de posgrado


El énfasis sobre la asistencia al paciente se ve obstaculizado por la necesidad durante la residencia de ofrecer una formación sobre muchos temas, como la mejora de la calidad, la violencia doméstica, la salud femenina y otros muchos. Las limitaciones temporales limitan la enseñanza de estos temas a una sesión didáctica única. Las residencias para enfermos terminales y la medicina paliativa constituyen un nuevo elemento que se suma a los currículos de la residencia. Los directores de programas indican que el 46% proporciona una formación oficial sobre asistencia en la fase terminal de la vida y que el 31% ofrece formación sobre las residencias para enfermos terminales, pero sólo la mitad de los programas que requirieron formación en dichas residencias constaban de un componente clínico11.


Desde 1998, el National Residency End of Life Education Project ha trabajado con 434 programas de residencia, como medicina interna, medicina de familia, cirugía y neurología, para desarrollar currículos y una evaluación de la asistencia en la fase terminal de la vida que cumplan los requisitos de la ACGME y que se adapten a los programas y recursos específicos. De dos a cuatro representantes de cada programa de residencia asistieron a un taller de trabajo de 2 días centrado en los procesos de cambio educativo y se ocuparon de desarrollar técnicas formativas específicas de los cuidados paliativos. El taller de trabajo se centró en cinco ámbitos12:
1. Valoración y tratamiento del dolor, así como evaluación de la adicción.


2. Habilidades de comunicación y reflexión personal.


3. Asistencia en las residencias para enfermos terminales y pronóstico.


4. Experiencias clínicas en la fase terminal de la vida durante la formación.


5. Desarrollo de profesores universitarios y cambio institucional.







Los equipos completaron un plan de acción de cambios educativos para su residencia en el año siguiente. La supervisión telefónica y por correo les ayudó a adelantar sus cambios institucionales. Las experiencias de los equipos y sus programas pueden guiar a otros a realizar cambios formativos de los currículos12. and 13..


La National Consensus Conference on Medical Education for Care Near the End of Life puso de manifiesto que las visitas domiciliarias ofrecen una oportunidad inestimable para aprender acerca de las experiencias de los pacientes y las familias referentes a la enfermedad grave y para apreciar mejor los aspectos culturales, espirituales y prácticos de la asistencia. Los centros médicos académicos deberían colaborar con las residencias para enfermos terminales y las agencias de cuidados paliativos y de salud domiciliaria para llevar a cabo esta experiencia3.





     Desarrollo curricular: generalista


La mayoría de los médicos que ejercen en la actualidad no recibieron una formación oficial en cuidados paliativos durante su residencia y deben aumentar su experiencia en su entorno laboral y mediante formación continuada. El Institute for Ethics de la American Medical Association, con el apoyo de la The Robert Wood Johnson Foundation desarrolló un currículum adecuado en la década de 1990 denominado proyecto EPEC (Educación para los médicos sobre la asistencia en la fase terminal de la vida, de sus siglas en inglés). Este proyecto tiene su base actualmente en la Feinberg School of Medicine de la universidad de Northwestern y presenta un currículum que abarca las competencias centrales sobre cuidados paliativos que son accesibles a casi todos los médicos de Estados Unidos. Además, el proyecto emplea un modelo de formar al formador para difundir aún más la información y ofrecer acceso a los materiales educativos a los médicos en ejercicio14. En 2005 se desarrolló un nuevo elemento, copatrocinado por el National Cancer Institute (NCI) y la American Society of Clinical Oncology (ASCO), que amplió el currículum para cubrir las necesidades específicas de la oncología.





     Desarrollo curricular: especializado


La medicina paliativa se ha desarrollado con rapidez para convertirse en una subespecialidad médica en Estados Unidos desde finales de la década de 1990. Se han establecido estándares programáticos voluntarios mediante la colaboración de directores de programas formativos dirigidos a subespecialistas, la American Academy of Hospice and Palliative Medicine y el American Board of Hospice and Palliative Medicine. Gracias a la aportación consultiva inicial del American Board of Medical Specialties y del ACGME se creó una estructura formativa para los programas que reflejó los que ya estaban acreditados por el ACGME15. En 2002 se estableció The Palliative Medicine Review Committee, que tomó como modelo los comités de revisión de residencia del ACGME. Esto facilitó el rápido reconocimiento de las residencias para enfermos terminales y la medicina paliativa como disciplina médica, que fue anunciada en junio de 2006. El estatus de subespecialidad se otorgó por el American Board of Medical Specialties en septiembre de 2006.


Desde el desarrollo de las residencias para enfermos terminales y la medicina paliativa como especialidad, el número de programas formativos de la subespecialidad ha crecido sin parar. En la actualidad hay 29 programas acreditados por el Palliative Medicine Review Committee. Los estándares de programas voluntarios requieren que los programas ofrezcan un mínimo de 12 meses de formación sobre los conocimientos y competencias fundamentales. Los programas formativos deben proporcionar a los subespecialistas en formación la oportunidad de cuidar a los pacientes en varios contextos, como los hospitales, la comunidad (incluidas las residencias para enfermos terminales certificadas por Medicare), y el ámbito ambulatorio. También se requiere contar con servicios de consulta, de asistencia longitudinal y la formación en apoyo durante el duelo. Estos programas formativos de subespecialidad preparan a los médicos para seguir una carrera médica ya sea académica o bien basada en la comunidad como especialistas en residencias para enfermos terminales y medicina paliativa. Los médicos en formación precisan contar ya con una formación en la especialidad de asistencia primaria, como medicina interna o medicina de familia15. En la actualidad, hay siete comisiones que copatrocinan la subespecialidad de medicina paliativa, por lo que los alumnos de estas disciplinas también son candidatos para formarse como subespecialistas en programas seleccionados16.


El currículum asegura que los residentes adquieran los conocimientos, habilidades, actitudes y conductas requeridos. El currículum del programa debe constar de lo siguiente15:
1. Epidemiología, historia natural y opciones terapéuticas para las enfermedades crónicas comunes y las afecciones potencialmente mortales, incluida la pediatría.


2. Historia de la medicina paliativa.


3. Valoración exhaustiva en función de la edad, que consta de los aspectos físico, cognitivo, funcional, social, psicológico y espiritual, utilizando la historia clínica, la exploración y las pruebas complementarias adecuadas. Se debe incluir la valoración del sufrimiento y de la calidad de vida.


4. El papel, función y desarrollo del equipo interdisciplinario y las disciplinas que lo componen.


5. Tratamiento de los factores de comorbilidad frecuentes y las complicaciones en las enfermedades potencialmente mortales.


6. Tratamiento de los factores de comorbilidad neuropsiquiátrica en las enfermedades potencialmente mortales.


7. Tratamiento de los síntomas en los pacientes de cuidados paliativos, incluidas varias modalidades farmacológicas y no farmacológicas así como la farmacodinámica de las sustancias utilizadas con frecuencia. El tratamiento de los síntomas debería constar de la educación del paciente y la familia, apoyo psicosocial y espiritual, así como la derivación adecuada a otras modalidades, como procedimientos invasivos.


8. Urgencias de cuidados paliativos (p. ej., compresión medular, ideas suicidas).


9. Tratamiento de aspectos psicológicos, sociales y espirituales de los pacientes y sus familias.


10. Historia natural, fenomenología y tratamiento de la tristeza y el duelo, así como el papel del equipo interdisciplinario en el apoyo a los familiares durante dicho duelo.


11. Evaluación y tratamiento en los contextos comunitarios (p. ej., domiciliario, asistencia para pacientes crónicos).


12. Cuidados a pacientes moribundos, consistentes en el tratamiento de los síntomas terminales, educación al paciente/familia, duelo y donación de órganos.


13. Aspectos económicos y normativos, como los aspectos sobre normas sanitarias nacionales y mecanismos económicos.


14. Aspectos éticos y legales, como, entre otros, los relativos a las poblaciones de lactantes, niños, adultos y ancianos.


15. Aspectos culturales, como la localización geográfica (urbana frente a rural), procedencia étnica y estatus socioeconómico.


16. Habilidades comunicativas con los pacientes, familias, colegas profesionales y grupos comunitarios.


17. Aptitud para actuar como consultor.


18. Cursos específicos para el aprendizaje de metodologías que permitan la interpretación de la literatura médica y que sean apropiados para los contextos y poblaciones de cuidados paliativos.


19. Habilidades en mejora de la calidad.


20. Habilidades docentes.


21. Autocuidado profesional (p. ej., autorreflexión, aprendizaje de por vida, conciliación entre los intereses laborales y personales).










     Desarrollo curricular: educación de enfermería


La Hospice Nurses Association se creó en 1986 para establecer una red y apoyo para las enfermeras de residencias para enfermos terminales. En 1998 se añadieron los cuidados paliativos para reflejar y reconocer las necesidades de las enfermeras que trabajan no sólo en residencias para enfermos terminales, sino en cualquier otro contexto de cuidados paliativos. La Hospice and Palliative Nurses Association (HPNA) se ha convertido en una organización reconocida a nivel nacional en Estados Unidos que proporciona recursos y apoyo para enfermeras de práctica avanzada, enfermeras tituladas, enfermeras prácticas licenciadas y auxiliares de enfermería que atienden a personas con enfermedades que limitan la esperanza de vida y enfermedades terminales. Los miembros de esta asociación continúan aumentando y, en 2007, superaron los 9.250, procedentes de los 50 estados de Estados Unidos y de otros países. En enero de 2008, el 21% de los miembros de la organización tenía un grado avanzado (máster o doctorado), el 56% tenía certificación en enfermería de residencias para enfermos terminales y cuidados paliativos y el 73% refería que su principal ocupación era clínica (el 61% indicaba que proporcionaba asistencia en residencias para enfermos terminales, el 10% cuidados paliativos y el 18% ambas funciones) 17.


La misión de la HPNA consiste en promover la excelencia fomentando los máximos estándares profesionales de enfermería de residencias para enfermos terminales, potenciando el estudio la investigación y el intercambio de información, experiencias e ideas para mejorar la práctica, alentando a las enfermeras a especializarse en residencias para enfermos terminales y enfermería paliativa, estimulando el desarrollo profesional, respondiendo a las necesidades cambiantes de los miembros de la HPNA y de las poblaciones a las que representan, así como fomentando las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos como componentes esenciales de la asistencia sanitaria.


El National Board of Certification of Hospice and Palliative Nurses (NBCHPN), que está centrado en la práctica de la enfermería de residencias para enfermos terminales y de cuidados paliativos, desarrolló –y se encarga de administrar– los exámenes nacionales para enfermeras tituladas, enfermeras de práctica avanzada, enfermeras prácticas licenciadas y auxiliares de enfermería certificadas. Los exámenes se basan en el ámbito de actuación y los estándares de práctica, con las competencias centrales correspondientes para cada una de las disciplinas de enfermería. Los estándares, competencias y acreditación son necesarios para cumplir los objetivos de potenciar la calidad y homogeneidad, así como desarrollar la enfermería de residencias para enfermos terminales y de cuidados paliativos como una especialidad de la enfermería18. 



Las competencias centrales para las residencias de enfermos terminales y la enfermería paliativa generalistas corresponden a los siguientes ámbitos18:
1. Juicio clínico.


2. Apoyo y ética.


3. Profesionalismo.


4. Colaboración.


5. Pensamiento orientado hacia los sistemas.


6. Competencia cultural.


7. Facilitador del aprendizaje.


8. Comunicación.







En 1997, el International Council of Nurses promulgó una norma según la cual las enfermeras tienen una responsabilidad específica y fundamental para asegurar una muerte tranquila. Un poco más tarde ese mismo año, la American Association of Colleges of Nursing reunió a un grupo de expertos en ética sanitaria y en enfermería de cuidados paliativos, que elaboraron un artículo de posicionamiento sobre el tema titulado «Muerte tranquila: competencias recomendadas y directrices curriculares para la asistencia de enfermería en la fase terminal de la vida»19.


Una investigación exhaustiva sobre el contenido de la asistencia durante la fase terminal de la vida en las escuelas de enfermería documentó las deficiencias referentes a los conocimientos y actitudes de enfermería20. En concreto, se detectaron deficiencias graves en los libros de texto de enfermería, así como en los conocimientos y creencias de los profesores universitarios de enfermería, los alumnos y las enfermeras en ejercicio. Además, se dedicaba poco tiempo a la asistencia durante la fase terminal de la vida. Para solucionar estos aspectos, el grupo creó el Decálogo sobre competencia en los cuidados durante la fase terminal de la vida (End-of-Life Competency Statements) (cuadro 23-1), que todo estudiante pregraduado de enfermería debe cumplir, y promulgó las recomendaciones adoptadas por la American Association of Colleges of Nursing, de modo que se pudiese prestar atención a estas competencias21.22.23. and 24.. Estas competencias se están incorporando en los cursos existentes, en lugar de en cursos independientes sobre cuidados paliativos. Algunos de los cursos relevantes a los que se pueden incorporar tratan sobre evaluación de la salud, farmacología, salud psiquiátrica/mental, tratamiento de enfermería, ética, cultura, investigación de enfermería, temas profesionales y ámbitos sanitarios26.
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Decálogo sobre competencia en los cuidados durante la fase terminal de la vida


  


1. Reconocer los cambios en la dinámica de la población, la economía de la asistencia sanitaria y la prestación de servicios que requiere una mejor preparación profesional.


2. Fomentar la asistencia cómoda al paciente moribundo como una habilidad activa, deseable y esencial, así como un componente integrante de la asistencia de enfermería.


3. Comunicación eficaz y compasiva con el paciente, la familia y el equipo sanitario sobre la fase terminal de la vida.


4. Reconocer las actitudes, sentimientos, valores y expectativas personales sobre la muerte y la diversidad individual, cultural y espiritual en estas creencias y costumbres.


5. Demostrar respeto por las opiniones y deseos del paciente.


6. Colaborar con los miembros del equipo interdisciplinario mientras se pone en práctica el papel de enfermería.


7. Utilizar herramientas basadas en métodos científicos para evaluar los síntomas.


8. Utilizar datos de la evaluación de los síntomas para planificar e intervenir en el tratamiento de los síntomas empleando enfoques tradicionales actualizados y complementarios.


9. Evaluar el impacto de los tratamientos tradicionales, complementarios y tecnológicos sobre los resultados centrados en el paciente.


10. Evaluar y tratar múltiples dimensiones de la asistencia al paciente, como las necesidades físicas, psicológicas, sociales y espirituales para mejorar la calidad en la fase terminal de la vida.


11. Ayudar al paciente, la familia, los colegas y a uno mismo a afrontar el sufrimiento, la tristeza, la pérdida y el duelo.


12. Aplicar principios legales y éticos en el análisis de los aspectos complejos, reconociendo la influencia de los valores personales, los códigos profesionales y las preferencias del paciente.


13. Identificar las barreras y los elementos que faciliten el uso eficaz de los recursos por parte de los pacientes y los cuidadores.


14. Demostrar habilidad al aplicar un plan para proporcionar mejores cuidados paliativos en un sistema sanitario dinámico y complejo.


15. Aplicar los conocimientos adquiridos a partir de la investigación de cuidados paliativos.







De Ferrell BR, Grant M, Virani R. Strengthening nursing education to improve end-of-life care. Nurs Outlook 1999;47:252-256.




El proyecto End-of-Life Nursing Education Consortium (ELNEC) es una iniciativa estadounidense que fue puesta en marcha el año 2000, con el apoyo económico inicial del Project on Death in America de la Robert Wood Johnson Foundation. El ELNEC es un programa para formar a formadores que proporciona a los profesores universitarios de enfermería de nivel pre y posgraduado, a los docentes de educación continua, a los educadores del personal sanitario, a las enfermeras especializadas en pediatría y oncología, así como a otros profesionales de enfermería, una formación en cuidados paliativos, de modo que puedan enseñar a las enfermeras en ejercicio y a los alumnos de enfermería. Durante los diversos módulos del proyecto se integran varios aspectos relacionados con el currículum, entre los que cabe citar la familia como unidad asistencial, la relevancia del profesional de enfermería como apoyo, la cultura como influencia, la necesidad de atención a los requisitos de las poblaciones especiales (como niños, personas con escasos recursos o sin seguro médico y ancianos), la influencia de los aspectos económicos, la necesidad de una asistencia interdisciplinaria y la asistencia en todas las enfermedades terminales, y la muerte súbita27.


El número de cursos del ELNEC se ha incrementado para incluir las materias referentes a los cuidados paliativos pediátricos y de otro tipo aplicables a la oncología y a los cuidados críticos. Hasta el momento, más de 2.880 enfermeras, pertenecientes a los 50 estados de Estados Unidos, han recibido formación del ELNEC. Los formadores del ELNEC imparten seminarios de desarrollo profesional para enfermeras en ejercicio, incorporando los contenidos del ELNEC en los currículos de enfermería; imparten sesiones de formación regional para expandir su alcance a las comunidades rurales y desatendidas, presentan la información en conferencias nacionales e internacionales y se esfuerzan por mejorar la calidad de la asistencia de enfermería de otras formas innovadoras. El proyecto ELNEC está administrado por la American Association of Colleges of Nursing y el City of Hope National Medical Center de Los Angeles28.


En 2004, la HPNA obtuvo financiación del Project on Death in America, que permitió fusionar estos proyectos, lo que dio lugar a un plan organizativo para ofrecer nueve cursos del ELNEC en tres años (tres cursos anuales en 2004, 2005 y 2006). Una extensión sin costes permitió ofrecer tres cursos adicionales en 2007. Los alumnos se organizaban en díadas compuestas por un miembro del colegio de enfermería y una enfermera de cuidados crónicos. Después de la sesión educativa de 2 días, los participantes estaban relacionados en díadas en el seno de la comunidad local para realizar preguntas, obtener apoyo y orientación, así como para identificar recursos educativos. Antes del final del proyecto financiado se ofreció formación a más de 450 enfermeras individuales. Este fue el primer esfuerzo para poner en contacto a las enfermeras de residencias para enfermos terminales con las enfermeras de cuidados crónicos con el fin de tratar sobre los aspectos de la enfermería de la fase terminal de la vida.





     Desarrollo curricular: el equipo interdisciplinario


Se están desarrollando currículos de residencias para enfermos terminales y cuidados paliativos de nivel posgraduado en trabajo social, y también es necesario desarrollar las competencias centrales y los currículos de otros estudios profesionales, como la asistencia pastoral y farmacología. No existen competencias establecidas referentes a la educación sobre la fase terminal de la vida para los sacerdotes y capellanes. El Clergy End-of-Life Education Enhancement Project de Florida ha servido de modelo a nivel estatal para la educación a clérigos sobre la muerte, el fallecimiento, el duelo y la pérdida. El currículum comenzó a definir la competencia para formar a los clérigos con módulos centrados en consideraciones culturales, el proceso del fallecimiento, las opciones asistenciales, las directivas anticipadas, el proceso de duelo, la ayuda a las familias y el papel de la asistencia espiritual, así como el autocuidado para los clérigos29.


Se dispone de educación oficial para los trabajadores sociales en cuidados paliativos y residencias para enfermos terminales. Existe una formación de posgrado para realizar una subespecialidad de trabajo social en cuidados paliativos a través del Department of Pain Medicine and Palliative Care en el Beth Israel Medical Center30. Además, la New York University School of Social Work ofrece un certificado posmáster en cuidados paliativos y asistencia en la fase terminal de la vida para trabajadores sociales en ejercicio31. El Social Work End-of-Life Education Project es un taller de trabajo de 2 días centrado en las habilidades sociales cruciales para realizar una intervención eficaz de trabajo social. Este currículum se basa en las investigaciones respaldadas por la financiación del Project on Death in America. El formato, diseñado para potenciar las habilidades de pensamiento crítico y apoyar a los trabajadores sociales en su práctica diaria, consta de las siguientes áreas de contenido principales30:
1. Papel del trabajo social y valores específicos de los cuidados paliativos.


2. Evaluación espiritual biopsicosocial.


3. Aspectos éticos.


4. Aspectos multidimensionales del tratamiento del dolor y de los síntomas.


5. Intervenciones terapéuticas, como las de tipo cognitivo conductual.


6. Conciencia cultural.


7. Autocuidado, cansancio emocional, trauma secundario.


8. Tristeza y duelo.












     DESARROLLOS RECIENTES


La publicación en 2004 de las Directrices Clínicas Prácticas para unos Cuidados Paliativos de Calidad por parte del National Consensus Project (NCP) permitió organizar y abordar de manera uniforme los elementos esenciales de las residencias para enfermos terminales y los cuidados paliativos tanto en la práctica clínica como en la formación. Los ocho ámbitos del NCP establecieron las bases para los elementos esenciales y unos cuidados paliativos de la máxima calidad31:
1. Estructura y procesos.


2. Asistencia física.


3. Asistencia psicológica y psiquiátrica.


4. Aspectos sociales de la asistencia.


5. Asistencia espiritual, religiosa y existencial.


6. Aspectos culturales de la asistencia.


7. Asistencia del paciente moribundo.


8. Aspectos éticos y legales de la asistencia a partir de los que pueden desarrollarse los estándares y las políticas.







Las directrices de la NCP permiten elaborar indicadores de calidad para su uso por parte del National Quality Forum y de la Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations (en la actualidad denominada The Joint Commission).





     CONCLUSIONES


La formación sobre cuidados paliativos puede enseñar muchas de las habilidades, conocimientos y actitudes relevantes y necesarias para todos los médicos. Una comunicación eficaz, el desarrollo de empatía y la preocupación por el paciente y su familia, el conocimiento de la ética y la experiencia en la valoración y el tratamiento de los síntomas, entre otras áreas, son esenciales para un buen médico, con independencia de su especialidad, por lo que forman parte del resultado que se persigue con la formación médica global. Dado que las facultades de medicina se enfrentan a la necesidad de conciliar muchas demandas que compiten por la asignación de tiempo y de recursos, la integración de estas competencias en otros cursos requeridos y rotaciones clínicas constituye un método eficaz para enseñar todo lo necesario a fin de lograr la excelencia en medicina.


Existen muchas oportunidades para desarrollar el currículum de residencias para enfermos terminales y cuidados paliativos referentes a las subespecialidades médicas, como cuidados críticos/traumatismos, cirugía y ginecología, aunque también hay dificultades a la hora de formar a los médicos en ejercicio; entre las posibles soluciones puede recurrirse a las sociedades profesionales para que proporcionen o respalden la formación a nivel estatal/regional, utilizando el EPEC como currículum ya establecido32. Los currículos de cuidados paliativos ya están establecidos en el seno de la enfermería, sobre todo gracias al trabajo del ELNEC. También ha habido un gran desarrollo del currículum en trabajo social y a nivel de la capellanía, pero aún existen numerosas oportunidades para su crecimiento, expansión y oficialización.


Entre los retos de investigación en formación sobre medicina paliativa hay que citar la creación de parámetros objetivos de resultado para determinar si el currículum tiene un impacto a largo plazo en los conocimientos, habilidades y actitudes del alumno. Es necesario crear una valoración basada en la competencia para evaluar la capacidad de actuar de los alumnos. También es necesario evaluar cuáles son los métodos más eficaces de enseñar y aprender cuidados paliativos, así como los beneficios y escollos de la formación interdisciplinaria.
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		  CAPÍTULO 24. Aprendizaje de adultos

José Pereira and Michael Aherne


         


  




     
PUNTOS CLAVE




  


• El éxito de un educador depende de que comprenda cómo aprenden los alumnos.


• El aprendizaje es un proceso que dura toda la vida y que consiste en una actitud investigadora continua y autodirigida.


• Por lo general, los adultos prefieren participar en decisiones referentes a quién, qué, dónde, cuándo, por qué y cómo aprenden.


• Las teorías del aprendizaje y los estilos de dicho aprendizaje ayudan a los clínicos a comprender el aprendizaje, pero tienen limitaciones.


• La educación pretende modificar la conducta influyendo en los conocimientos, actitudes y habilidades; las evaluaciones deben tener en cuenta estos ámbitos.










     


La educación se ocupa de cambiar no sólo los conocimientos, actitudes y habilidades, sino también la conducta. Los educadores y alumnos necesitan comprender los procesos de aprendizaje para optimizar la experiencia y asegurarse de que se cumplen las metas y objetivos. Esto requiere conocer cuáles son las motivaciones para que los adultos aprendan, cómo aprenden y qué métodos son los más adecuados para que esto ocurra.



     TEORÍA DEL APRENDIZAJE DE ADULTOS


Knowles, pionero de la teoría del aprendizaje de adultos, identificó seis características principales de los alumnos adultos, cada una de las cuales se corresponde con unas consideraciones de diseño docente (tabla 24-1) 1. Se ha utilizado el término androgogía para distinguir el aprendizaje de adultos de la pedagogía (aprendizaje en los años previos a la edad adulta). Estos términos se suelen utilizar de forma indistinta.
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	CARACTERÍSTICAS
	CONSIDERACIONES SOBRE EL DISEÑO DOCENTE



	Autónomo y autodirigido
	
■ Implicar a los participantes adultos en el aprendizaje y actuar como facilitadotes.


■ Obtener las perspectivas de los participantes sobre los temas y cuáles son sus intereses.


■ Mostrar a los participantes cómo les ayudará el curso a lograr sus objetivos de aprendizaje.







	Experiencias vitales y conocimientos acumulados
	
■ Conectar el aprendizaje con esta base de conocimientos/experiencias.


■ Obtener la experiencia y conocimientos de los participantes pertinentes para el tema.


■ Relacionar las teorías y conceptos; reconocer el valor de la experiencia en el aprendizaje.







	Orientado hacia objetivos
	
■ Los programas educativos deberían estar organizados y definidos con claridad.


■ Los objetivos del aprendizaje y del curso deben explicitarse pronto.







	Orientado hacia lo relevante
	
■ El aprendizaje debe ser aplicable a su trabajo.


■ Las teorías y conceptos deben estar relacionados con un contexto familiar.







	Práctico
	
■ Centrarse en los aspectos más útiles para su trabajo.


■ Puede que no estén interesados en el conocimiento por sí solo; hay que decir a los alumnos de forma explícita cómo la lección seráútil en su práctica diaria.







	Necesidad de ser respetado
	
■ Hay que reconocer la gran cantidad de experiencia que aportan los participantes adultos.


■ Hay que tratarlos como iguales en experiencia y conocimientos, y permitirlos expresar sus opiniones con libertad.












Knowles propuso siete directrices para el aprendizaje de adultos1:
1. Establecer un clima cómodo.


2. Implicar a los alumnos en la planificación mutua.


3. Implicarlos en el diagnóstico de sus propias necesidades.


4. Implicarlos en formular sus propios objetivos.


5. Implicarlos en diseñar los planes de aprendizaje.


6. Ayudarlos a llevar a cabo sus planes.


7. Implicarlos en la evaluación de su aprendizaje.







La «teoría» de Knowles cuenta con varias limitaciones2. Se trata más de una serie de principios de buena práctica, o descripciones de lo que debería ser el alumno adulto, que de una teoría. No se debería asumir que todos los adultos son alumnos autodirigidos. Algunos adultos dependen de un profesor que les organice, mientras que algunos niños son alumnos independientes y autodirigidos. No se puede confiar únicamente en las motivaciones altruistas e intrínsecas para aprender. Algunas experiencias vitales pueden crear barreras al aprendizaje en lugar de potenciarlo. Una experiencia personal difícil con un familiar de un paciente moribundo puede desalentar a un clínico de asistir a educación sobre cuidados paliativos. Por último, los alumnos adultos no siempre son conscientes de lo que ignoran. Esto puede crear lagunas si establecen los objetivos de aprendizaje de forma independiente.



     Características esenciales de los alumnos adultos


Los adultos conservan la capacidad de aprender, incluso al envejecer. La adquisición de nuevas habilidades suele seguir una curva (la curva de aprendizaje). El éxito en habilidades específicas aumenta con la práctica. Suele haber una depresión en la curva tras los buenos resultados iniciales cuando los alumnos, después de haber dominado los casos más fáciles, intentan los más difíciles. Los alumnos tienen unas habilidades variables a la hora de alcanzar un nivel cercano al de meseta, y algunos tardan más que otros. Un rendimiento satisfactorio puede atenuarse con el tiempo si no se lleva a cabo una práctica continua. La inactividad hace que la curva de aprendizaje disminuya a lo largo del tiempo.





     Estilos de aprendizaje


Los estilos de aprendizaje son las estrategias con las que los alumnos prefieren aprender y con las que los profesores prefieren enseñar. Se han descrito muchos tipos de estilos diferentes. Los estilos varían de una persona a otra y cada uno tiene sus propios puntos fuertes y limitaciones, dependiendo de la tarea de aprendizaje. Se supone que el método de aprendizaje preferido por una persona concreta es el estilo que mejor le permite aprender. Se ha propuesto que los educadores deberían evaluar los estilos de sus alumnos e incorporar estrategias de aprendizaje y ejercicios que se ajusten mejor a ellos. También es útil que los alumnos conozcan sus estilos por defecto. Aunque no es realista esperar que cada experiencia tenga en cuenta cada estilo de aprendizaje diferente, el uso de estilos diferentes puede guiarse por seis principios3:
1. Los estilos preferidos del profesor y del alumno pueden identificarse.


2. Los profesores necesitan evitar usar sólo su estilo preferido.


3. Los profesores son más útiles cuando ayudan a los alumnos a identificar y aprender mediante sus propias preferencias de estilo.


4. Los alumnos deberían tener la oportunidad de utilizar su estilo preferido.


5. Se debería alentar a los alumnos y profesores a diversificar sus estilos.


6. Los profesores pueden desarrollar actividades específicas que refuercen cada estilo.







Existen varios instrumentos que pueden evaluar los estilos de aprendizaje. Dos de los mejor conocidos son el Cuestionario de estilos de aprendizaje de Kolb4 y los Indicadores de tipo Myers-Briggs (MBTI) 5. El primero de ellos propone cuatro fases en el ciclo de aprendizaje: «experiencia concreta» (EC), «observación reflexiva» (OR), «conceptualización abstracta» (CA) y «experimentación activa» (EA). Los estilos de aprendizaje que corresponden a las combinaciones de cada uno de ellos son los siguientes:
1. Acomodaticio (EC/EA).


2. Divergente (EC/OR).


3. Asimilativo (CA/OR).


4. Convergente (CA/EA).







En otro modelo similar, estos cuatro tipos de alumnos se clasifican como activistas, reflexivos, teóricos y pragmáticos, respectivamente6. Los reflexivos prefieren recopilar datos y pensar sobre ellos de forma cuidadosa antes de extraer cualquier conclusión. Disfrutan observando y escuchando las opiniones de los demás antes de ofrecer la suya propia. A los activistas, por otra parte, les gustan las nuevas experiencias y trabajar con los demás. Los teóricos piensan los problemas de un modo progresivo y les gusta adaptar las cosas a un esquema racional. Los pragmáticos quieren poner a prueba las cosas y les gustan los conceptos prácticos.


El MBTI se basa en la teoría de Jung de los tipos de personalidad. No es un instrumento de aprendizaje per se, sino que mide las diferencias de los tipos de personalidad que afectan al modo en el que las personas se comportan e interactúan con los demás. El MBTI proporciona datos sobre cuatro series de preferencias (fig. 24-1). Las combinaciones de éstas (subtipos) dan lugar a 16 tiepos distintos de aprendizaje.
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FIGURA 24-1 
Tipos de Myers-Briggs y métodos correspondientes de aprendizaje.















     TEORÍAS DEL APRENDIZAJE


Una teoría del aprendizaje es un marco de constructos y principios que describen y explican el modo en el que la gente aprende. Existen muchas y cada una tiene sus puntos fuertes, limitaciones, interpretaciones, aplicaciones y nivel de respaldo de evidencia. Proporcionan unos marcos conceptuales más que verdades absolutas. Las teorías principales suelen clasificarse según tres tradiciones: teorías conductista, cognitiva y social del aprendizaje. Otras dos teorías del aprendizaje, la humanista y la psicodinámica, también se describirán en parte.



     Teorías conductistas del aprendizaje


Los conductistas consideran cualquier aprendizaje como una respuesta a estímulos externos sin ninguna intención por parte del alumno. Se centran en el refuerzo positivo y la repetición para cambiar la conducta. Una crítica que se realiza a esta teoría es que asume que los alumnos son relativamente pasivos y fáciles de manipular. La conducta modificada puede deteriorarse con el tiempo.





     Teorías cognitivas del aprendizaje


Los teóricos cognitivos consideran que la cognición (incluidas las percepciones, pensamientos, memoria, cálculo, asociaciones y las formas de procesar y estructurar la información) es clave para el aprendizaje. Se centran en los procesos de adquisición, organización, recuperación y aplicación de la información. La información se almacena en la memoria en forma de esquemas; el aprendizaje es óptimo cuando la nueva información se acopla a los esquemas existentes o cuando los esquemas se modifican para adoptar la nueva información. En esencia, el aprendizaje implica percibir la información, interpretarla en función de lo que ya se sabe y, a continuación, reorganizarla en nuevos pensamientos o conocimientos7. El procesamiento y recuperación se potencian al organizar la información y dotarla de significado.


Se han propuesto nueve pasos según esta teoría para activar un aprendizaje eficaz8:
1. Captar la atención del alumno.


2. Informar al alumno sobre los objetivos y expectativas.


3. Estimular el recuerdo del alumno de los aprendizajes previos (es decir, recuperar los conocimientos previos).


4. Presentar la información.


5. Orientar al alumno para facilitar su comprensión (codificación semántica).


6. Hacer que el alumno demuestre la información o la habilidad.


7. Proporcionar retroalimentación al alumno.


8. Evaluar el rendimiento del alumno.


9. Trabajar para aumentar la retención y transferirla mediante su aplicación y una práctica variada.







La metacognición (el conocimiento de los propios procesos de pensamiento y estrategias) es un concepto asociado. Es una característica prominente de los alumnos bien autodirigidos. Los educadores deben estimular la metacognición preguntando a las personas cómo creen que aprenden y pidiéndoles que describan qué y cómo creen que piensan cuando aprenden.





     Teorías sociales del aprendizaje


Según la teoría social del aprendizaje, gran parte de éste se logra mediante la observación. Otras personas proporcionan modelos de rol sobre cómo pensar, sentir y actuar, y su influencia no debería subestimarse9.





     Teoría humanista del aprendizaje


La teoría humanista del aprendizaje asume que cada persona es única y que todo el mundo desea crecer de forma positiva. Los sentimientos internos sobre sí mismo, la capacidad de hacer elecciones sensatas y las necesidades afectan al aprendizaje. Los seres humanos pueden estar motivados por una jerarquía de necesidades10. En el fondo se sitúan las necesidades básicas, como respirar y comer, seguidas por la autoestima y el respeto de los demás a un nivel superior. En la cima del todo está la autorrealización (maximización del potencial completo de cada persona).





     Teoría psicodinámica del aprendizaje


Aunque la psicodinámica no suele considerarse una teoría del aprendizaje, hace hincapié en las emociones más que en la cognición y destaca las fuerzas conscientes e inconscientes que guían la conducta. Las experiencias del pasado (incluida la infancia) y las fuerzas internas, como los conflictos emocionales y el ego, modelan la motivación y el aprendizaje.







     CONCEPTOS EMERGENTES Y MARCOS EN EL APRENDIZAJE DE ADULTOS



     Aprendizaje autodirigido


El aprendizaje autodirigido (AAD) propone que los profesionales son personas automotivadas, que practican la autogestión y la automonitorización, y que son alumnos durante toda su vida11. En el AAD, las personas toman la iniciativa y la responsabilidad para seleccionar, gestionar y evaluar su propio aprendizaje; establecen sus propios objetivos, localizan los recursos apropiados, deciden qué métodos utilizar y evalúan sus propios progresos. El AAD, estimulado mediante el aprendizaje basado en problemas (ABP), está incorporado a muchos currículos médicos pregraduados12.


Se saben varias cosas sobre el AAD:
1. Los alumnos individuales pueden recibir la autorización para tomar una responsabilidad cada vez mayor en su propio aprendizaje.


2. La autodirección debe considerarse como un continuum o una característica que varía en las personas a lo largo del tiempo.


3. La autodirección no significa que el aprendizaje esté aislado de otras formas de aprendizaje ni que las sustituya.


4. El estudio autodirigido puede implicar varias actividades y recursos (desde la lectura autoguiada a los grupos de estudio).


5. Los educadores pueden potenciar el AAD utilizando varias estrategias, como el fomento del pensamiento crítico.


6. Algunas instituciones educativas encuentran formas de apoyar el estudio autodirigido (p. ej., programas de aprendizaje abierto, opciones de estudio individualizado, ofertas de cursos no tradicionales).







Existen varias estrategias que pueden apoyar el AAD. El alumno debería formularse y responder las siguientes tres preguntas al comienzo del proceso:
1. ¿Cuáles son las necesidades, metas y objetivos?


2. ¿Cuáles son los métodos y los recursos necesarios?


3. ¿Cómo se evaluará el aprendizaje?







Los educadores pueden ayudar haciendo lo siguiente:
1. Ayudar al alumno a formular y responder las tres preguntas que se acaban de enumerar.


2. Crear una relación con el alumno negociando un contrato para los objetivos, estrategias y criterios de evaluación.


3. Animar a establecer objetivos que se puedan cumplir de varias maneras, y ofrecer diversas opciones para demostrar un rendimiento satisfactorio. 



4. Gestionar la experiencia de aprendizaje, en lugar de actuar como un proveedor de información.


5. Proporcionar ejemplos de un trabajo adecuado.


6. Enseñar habilidades de investigación, toma de decisiones, desarrollo personal y autoevaluación.


7. Potenciar las redes de aprendizaje, círculos de estudio e intercambios de aprendizaje.







El aprendizaje autodirigido es apropiado para el lugar de trabajo y muchas organizaciones lo alientan13. Han surgido preocupaciones sobre una confianza excesiva en el AAD14. Algunos adultos poseen una menor autodirección que otros. Una interpretación excesiva del AAD constituye una negación del aprendizaje colectivo y cooperativo para centrarse en uno mismo mediante el autoaprendizaje independiente. La autoevaluación está en el núcleo del proceso, pero muchos alumnos son malos a la hora de autoevaluarse15. Las personas tienden a estudiar lo que les resulta interesante.





     Práctica reflexiva y aprendizaje


La práctica reflexiva puede considerarse como pensar de forma consciente y analizar lo que se ha hecho (o lo que se está haciendo); esto se denomina «reflexión crítica». El énfasis de la reflexión se dirige a afrontar las situaciones determinadas por la enfermedad, impredecibles o inesperadas16. and 17.. La práctica reflexiva ofrece oportunidades para identificar las áreas en las que puede mejorarse dicha práctica y analizar los procesos de toma de decisiones en la misma práctica. Aumenta la competencia profesional al alentar el reconocimiento de errores y de puntos débiles. Las estrategias para estimular una práctica y aprendizaje reflexivos consisten en el uso de diarios y portafolios de aprendizaje, libros de anotaciones, contratos de aprendizaje, análisis de incidentes críticos, grupos de aprendizaje de acción y compañeros de aprendizaje17. Los siguientes elementos pueden ser esenciales en la escritura reflexiva18:
1. Descripción (¿qué ha pasado?).


2. Sentimientos (¿qué se estaba pensando y sintiendo?).


3. Evaluación (¿cuáles eran los puntos fuertes y débiles específicos?).


4. Análisis (¿qué sentido puede darse a la situación?).


5. Plan de acción (¿qué cambios de estrategia son necesarios?).







Los elementos específicos utilizados en el análisis de incidentes críticos son los siguientes19:
1. Descripción del incidente.


2. ¿Quién lo ha controlado?


3. ¿Qué aprendizaje se ha extraído?


4. ¿Cuáles fueron los resultados del incidente?


5. ¿Cómo ha afectado el incidente a la propia práctica?










     Aprendizaje experiencial


El aprendizaje experiencial, o aprendizaje a través de la acción, es fundamental para el aprendizaje de adultos y guarda una estrecha relación con el aprendizaje reflexivo. Los adultos aprenden de un modo más eficaz cuando el aprendizaje tiene un componente activo experiencial. El aprendizaje experiencial permite a los alumnos construir el significado y comprender en profundidad en lugar de realizar un simple registro de conocimientos. El aforismo de Confucio (450 a.C.), «dime y olvidaré; enséñame y puede que recuerde; implícame y comprenderé» sigue siendo cierto. El ciclo del aprendizaje experiencial se basa en el concepto de que los alumnos observan y reflexionan sobre sus experiencias, de modo que pueden formular nuevos conceptos y estrategias de acción, para después experimentar con ellos4. Para lograr un aprendizaje en profundidad, los alumnos deben practicar nuevas conductas y habilidades, recibir una retroalimentación, ver las consecuencias de las nuevas conductas e integrar las nuevas habilidades en sus pensamientos y conducta. En el aprendizaje experiencial, la experiencia se utiliza para evaluar las ideas y suposiciones en lugar de realizar una práctica pasiva. Los educadores deberían alentar a los alumnos para que observen, piensen, analicen, sinteticen, evalúen y apliquen lo que se ha aprendido.





     Aprendizaje transformacional (transformativo)


El aprendizaje transformacional es un proceso en el que el alumno va un paso más allá, adquiriendo unos conocimientos basados en la evidencia que se modifican por lo que se ha aprendido de un modo coherente20. Implica poner en duda las suposiciones, creencias y valores, así como considerar múltiples puntos de vista. Tanto los ámbitos racional como afectivo (pensamientos y sentimientos) son esenciales, y los profesores deben considerar cómo pueden ayudar a los estudiantes a utilizar la racionalidad y los sentimientos para la reflexión y los cambios. El suceso que desencadena el proceso, o el dilema desorientador, puede ser una experiencia significativa, una crisis vital o una transición vital, o bien la acumulación gradual de pequeñas experiencias a lo largo del tiempo. Los programas educativos, con un diseño apropiado, pueden desencadenar el proceso.





     Constructivismo


Los constructivistas creen que los alumnos «construyen» su propio aprendizaje basado en lo que ya saben. Llegan al aprendizaje con experiencias preexistentes que pueden usarse para construir nuevos conocimientos. Cada alumno construye el significado de forma diferente en función de sus propias experiencias. Los alumnos reinterpretan lo que se enseña y construyen su propio significado a partir de lo que conocen. El constructivismo transforma al alumno de un receptor pasivo de conocimientos a un participante activo. El profesor no es un transmisor de conocimientos, sino un guía que facilita el aprendizaje. Los detractores de esta teoría alegan que no ofrece un contenido sólido de conocimiento. Puede funcionar bien para profesionales que tengan experiencias acumuladas basadas en el trabajo, pero puede ser menos útil para los pregraduados, que tienen pocas experiencias laborales prácticas (aunque algunas experiencias vitales). Un concepto muy relacionado con el constructivismo es el del aprendizaje colaborativo21 y de comunidad de investigación22, en la que los alumnos con distintos niveles de rendimiento, habilidades o perspectivas y distintas disciplinas se agrupan para aprender. Sus partidarios alegan que el intercambio activo de ideas en pequeños grupos incrementa el interés y estimula el pensamiento crítico.





     Conceptos emergentes


Entre los conceptos emergentes hay que citar el aprendizaje contextualizado (el aprendizaje es inherentemente social) 23, el aprendizaje durante toda la vida, el aprendizaje oportuno (recursos disponibles cuando surge la necesidad y el momento del aprendizaje), el aprendizaje informal y accidental, así como las comunidades de práctica (COPS) 24. La mayor parte del aprendizaje deriva de las oportunidades informales cotidianas, y los alumnos y educadores deben ser conscientes y alentar su papel. Las COPS pueden tener una especial utilidad a la hora de explorar el conocimiento tácito, que es aquel que tiene una persona, pero que no puede describir por completo, o incluso no sabe que lo tiene. Las competencias laborales esenciales suelen ser tácitas, y la exploración de esta información permite codificarlas.







     DETERMINANTES DEL APRENDIZAJE


Además de los estilos de aprendizaje y de los marcos de diseño, hay otros determinantes esenciales del aprendizaje, entre los que se pueden citar:
1. Motivos (son numerosos: económicos, posibilidades de promoción, cumplir con los requerimientos para poder ejercer por mera inquietud).


2. Preparación para el aprendizaje.


3. Refuerzo.


4. Retención (mediante estrategias como la repetición, seguimientos, recordatorios, puntos clave, práctica, comprensión de los conceptos subyacentes, uso de esquemas cognitivos y asociación de los nuevos conocimientos con esquemas existentes).


5. Emoción.







La emoción influye en el aprendizaje, tanto como motivador como modificador de las actitudes y de la conducta, así como también al influir en la estructura y procesos de los conocimientos17. and 25.. Las emociones que no tienen una relevancia directa para el aprendizaje pueden facilitarlo o impedirlo. El acto de escribir un diario, los diarios reflexivos, la literatura, la poesía, las películas, el arte y la narrativa pueden favorecer las respuestas emocionales y las conexiones con el aprendizaje. A la cabecera del paciente, animar a los alumnos a que sean conscientes y a que expresen sus reacciones emocionales ayuda al proceso.


Los adultos tienen muchas responsabilidades (profesionales, personales y sociales), que tal vez no les dejen mucho tiempo para el aprendizaje, sobre todo para las oportunidades oficiales. Otras barreras son una escasa conciencia de las lagunas de conocimientos y habilidades en un campo concreto, un apoyo económico inadecuado, la falta de confianza o de interés, la ausencia de información sobre las oportunidades de aprendizaje, los problemas de agenda, el acceso limitado a las oportunidades de aprendizaje (p. ej., profesionales rurales o de zonas remotas), dificultades burocráticas y con el cuidado de los niños y el transporte. Los educadores deben tener en cuenta estas barreras al diseñar un curso. Un curso que sea desproporcionadamente largo para los objetivos de aprendizaje y para el nivel asistencial al que se dirige puede desalentar a muchas personas.





     COMPETENCIA Y APRENDIZAJE DE ADULTOS


El aprendizaje oficial en las profesiones sanitarias se basa cada vez más en la competencia, que se ha definido como «el uso habitual y sensato de la comunicación, conocimientos, habilidades técnicas, razonamiento clínico, conocimiento, emociones, valores y reflexión en la práctica diaria»26. La competencia se elabora a partir de las habilidades clínicas básicas, el conocimiento científico y el desarrollo moral. Consta de funciones cognitivas, afectivas y psicomotrices (conocimientos, actitudes y habilidades). Por tanto, es el funcionamiento integrado de muchos atributos que son necesarios para completar con éxito y de un modo adecuado las tareas requeridas en la práctica clínica. Se han desarrollado varias competencias basadas en un consenso, como las competencias en cuidados paliativos para la educación de pregrado y de medicina de familia en las facultades de medicina de Canadá (disponibles en la página de Internet http://www.afmc.ca/efppec/pages/main.html [consultada en octubre de 2007]).





     VALORACIÓN Y EVALUACIÓN DEL APRENDIZAJE EN MEDICINA


La mejor forma de evaluar la competencia es aún un tema debatido. Se puede utilizar un modelo piramidal, que proporciona un marco útil para considerar la competencia y la evaluación del aprendizaje27. La base de la pirámide representa el componente de conocimientos de la competencia («saberes») y la aplicación de esos conocimientos («saber cómo»). A un nivel superior se encuentra la demostración de la competencia, rendimiento («demostrar cómo») y la conducta («actos»). Los dos niveles inferiores representan los aspectos cognitivos de la competencia, y los dos superiores son sus componentes conductuales. «Demostrar cómo» no predice necesariamente el rendimiento diario («actos»). Los estudiantes pueden modificar su conducta para lograr un buen resultado en un examen clínico, pero pueden comportarse de forma muy distinta en la vida real.


Se han descrito las consideraciones y métodos clave a la hora de diseñar las formas de valorar y evaluar la competencia clínica28. and 29.. Las competencias y métodos de valoración deberían planificarse respecto a los objetivos de aprendizaje (proyecto). Dichos métodos de valoración deberían adaptarse a las competencias aprendidas. Los métodos para apoyar el aprendizaje deberían ser válidos y fiables para las tareas inmediatas, ser prácticos y potenciar el aprendizaje. En las evaluaciones en las que hay mucho en juego, el mínimo estándar aceptable para aprobar se debería decidir antes de la valoración (utilizando uno de los métodos de un conjunto estándar).


El método más frecuente para evaluar el conocimiento («saberes») es el formato de preguntas de respuesta múltiple. Otros métodos para evaluar el «saber» y el «saber cómo» son los tests de verdadero/falso, el formato de la mejor respuesta única, preguntas de elección múltiple emparejadas, los ensayos y los exámenes orales. Estos dos últimos son laboriosos y la fiabilidad interevaluador puede ser problemática. Existen varios instrumentos estandarizados que evalúan las actitudes y la comodidad autopercibida en la asistencia a pacientes moribundos. Los pacientes estandarizados pueden evaluar el rendimiento, como los exámenes clínicos estructurados objetivos. La evaluación de la conducta («actos») en la vida real es difícil. Un único método de evaluación no permite valorar de forma adecuada todas las facetas de competencia. Lo óptimo es utilizar una combinación de métodos que valoren los distintos niveles, desde los «saberes» a los «actos», como las evaluaciones durante la formación y los portafolios (a menudo denominadas evaluaciones de 360 grados).





     CONCLUSIONES


El aprendizaje de adultos es un concepto complejo y fluido sobre el que persisten muchas controversias (v. «Perspectivas futuras»). A pesar de la gran cantidad de actividad llevada a cabo, la comprensión del aprendizaje de adultos está lejos de ser universal. En este capítulo se han descrito varios conceptos que pueden orientar la descripción y el desarrollo de las oportunidades educativas. Hay muchos estudios que demuestran la eficacia de los acontecimientos de aprendizaje a la hora de cambiar la conducta del alumno cuando se aplican estos conceptos y directrices. En esencia, el aprendizaje es un proceso dinámico que dura toda la vida, mediante el cual los alumnos adquieren nuevos conocimientos, habilidades y actitudes. Está abierto a un debate considerable a medida que los académicos y expertos intentan comprender mejor el proceso de aprendizaje, qué clases de experiencias y procesos lo facilitan o dificultan y cómo se puede asegurar que el aprendizaje se convierta en un fenómeno a largo plazo. 

     

[image: B9788480860260000241/fx6.jpg is missing] Perspectivas futuras




  

Aún persisten ciertas cuestiones por resolver sobre el aprendizaje, entre las que pueden citarse las siguientes:
• ¿Cómo algunos adultos conservan la autodirección a lo largo de períodos prolongados de tiempo? ¿Cómo cambia el proceso a medida que los alumnos pasan de ser principiantes a expertos en la materia en cuestión y en las estrategias de aprendizaje?


• ¿Qué se debería valorar y evaluar, y qué constituye una evaluación y valoración imparciales, adecuadas y representativas?


• ¿Cuál es exactamente el papel de las teorías del aprendizaje? ¿Sirven aún para un propósito útil o es hora de utilizar un único marco que reúna los diferentes elementos?


• ¿Cuál es el papel de los estilos de aprendizaje? ¿Se les debería seguir prestando atención?


• ¿Por qué existen lagunas entre lo que se enseña y lo que se aprende? ¿Cuánto de lo que se enseña se aprende?
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