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RESUMEN: El alivio del sufrimiento en el periodo final de la
vida, reconocido en los Ultimos afios como un derecho univer-
sal del ser humano, es una de las misiones de la medicina. La
reflexion ética en la toma de decisiones en este periodo final de
la vida constituye uno de los fundamentos de la identidad de
los cuidados paliativos. Para dar respuesta a las multiples ne-
cesidades de pacientes y familias es imprescindible una actitud
empdtica, solidaria y respetuosa. Esta filosofia humanista debe
ir complementada con los avances cientificos que la medicina
ha experimentado en las ultimas décadas.
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ABSTRACT: Alleviating suffering in the last days of life is being
recognised in recent years as a universal human right and as
one of the major purposes of medical practice. Ethical reflection
on decision-making in this final stage of life is one of the
cornerstones of the identity of palliative care. In order to meet
the needs of patients and their relatives, an empathetic, caring
and respectful attitude is vital. The scientific achievements that
medical science has accomplished in the last decades must be
complemented by this humanistic philosophy.
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Los que sufren no son los cuerpos, son las personas
(Casell, 2004).

1. INTRODUCCION

Nacer y morir es parte de la historia natural de la
especie humana y de cada persona concreta. Cuidar,
acompaiar esos dos momentos de nuestra vida es
igual de importante hoy, y asi lo ha sido desde tiempos
remotos. El siglo XX ha conocido el auge de las ciencias
de la salud en investigacion, tecnologia diagndstica y
tratamientos. Todo ello ha permitido un mayor control
de las enfermedades y, por ende, ha prolongando la es-
peranza de vida. Es saber comln en medicina que mas
vale prevenir que curar y que si no podemos curar que-
dan todavia muchos cuidados que ofrecer a la persona
enferma. No obstante, los cuidados de las personas en
el final de su vida han estado relegados a un segundo
plano. En muchos dmbitos, incluido el de las profesio-
nes sanitarias, y en la sociedad en general, se les ha res-
tado importancia. Pero en las Ultimas décadas del siglo
XX dos mujeres, la enfermera Cicely Saunders (1918-
2005) y la psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross (1926-2004)
lanzaron un mensaje contundente de trabajo y de acti-
tud personal en los cuidados de las personas al final de
la vida. Con su ejemplo, todos los que trabajamos en
cuidados paliativos (CP) hemos ido avanzando, forman-
donos, investigando en todas las facetas de las perso-
nas enfermas para restaurar el lugar que deben ocupar
estos cuidados en la sociedad en general y en las pro-
fesiones sanitarias. Asi nacieron y se desarrollaron los
cuidados paliativos, que han formado parte de nuestro
trabajo dia a dia... Y seguimos luchando por mejorarlos
y transmitir su filosofia, su buen hacer y su abordaje
multidisciplinar a las nuevas generaciones.

El desarrollo y difusién de los CP es, como decimos,
reciente, e incluso en los Ultimos afios se ha apoyado
decididamente en el uso de las redes sociales de In-
ternet. No obstante, en realidad, la medicina paliativa
parte de una concepcion muy antigua de la medicina,
gue toma como su objeto de estudio a la persona en-
ferma en su conjunto. La actitud paliativa no es anta-
gonica de la actitud curativa, sino complementaria de
esta. A medida que la enfermedad va prolongandose
en el tiempo cambian los objetivos médicos y van co-
brando mas relieve el alivio de los sintomas y de las
secuelas, asi como el cuidado del enfermo para hacer-
le mas llevadero el curso final de la enfermedad. La
medicina paliativa parte, pues, de la premisa de que
“siempre hay algo que hacer”, ya que es posible aliviar
el sufrimiento del paciente aun en la fase terminal.
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Por diferentes motivos, los CP se han desarrollado
sobre todo en la atencidn a pacientes oncoldgicos,
pero el aumento de la frecuencia de patologias cro-
nicas, que también pueden evolucionar hacia una
situacion de enfermedad avanzada o terminal, esta
generando necesidades multiples y una demanda
asistencial elevada a la que es necesario dar respuesta
cientifica de calidad, abordando, de forma multidisci-
plinar, los aspectos fisicos, emocionales, psicoldgicos,
sociales, espirituales y éticos.

Al hablar de aspectos sociales, nos referimos a que
la vida familiar se modifica de manera sustancial ante
una enfermedad grave o avanzada, lo cual exige el de-
sarrollo de mecanismos que permitan la adaptacion
de cada uno de sus miembros a la nueva situacion. La
enfermedad, los tratamientos, y sobre todo la posibili-
dad de una muerte cercana transformaran el ambien-
te familiar generando un clima de fuerte tensiéon emo-
cional. Por ello, los CP han de incluir la intervencion
emocional al final de la vida, que tiene como objetivo
disminuir la sensacion de amenaza, potenciar los re-
cursos y compensar o modificar el estado de animo
cuando sea necesario.

En este terreno, la sociedad ha ido madurando en
los ultimos afios a través de diversos debates éticos.
Pero la facilidad y rapidez con la que la informacion
se difunde en la actualidad hace que tengamos poco
tiempo para la reflexién profunda sobre algunos te-
mas que atafien a nuestra vida. Este es el caso de las
decisiones en el final de la misma. ¢En que momento
y circunstancia nos detenemos a pensar en la muer-
te? Formar un juicio reflexivo sobre el final de nuestra
propia vida constituye, en realidad, una expresién de
autonomia y de libertad, del deseo de cada persona
de tener una buena muerte y de que los demas reco-
nozcan y acepten esta autonomia.

A veces se considera que las peticiones de euta-
nasia o de suicidio asistido constituyen también una
expresion de autonomia. Para aclarar este punto, hay
que recordar que el concepto de eutanasia debe in-
cluir exclusivamente la accion u omisiéon, directa e
intencionada, encaminada a provocar la muerte de
una persona que padece una enfermedad avanzada o
terminal, a peticidn expresa y reiterada de esta. Por su
parte, el suicidio asistido consiste en la ayuda inten-
cionada a la realizacion de un suicidio, ante la deman-
da de un enfermo competente que no pueda realizar-
lo por si mismo debido a limitaciones de caracter fisi-
co. Sabemos que estas situaciones pueden plantearse
en algun momento de nuestra trayectoria personal o
profesional. Es necesario, pues, tenerlo bien trabaja-
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do en todos los aspectos, desde la experiencia clinica,
la evidencia cientifica, la reflexion ética y la normativa
legal para dar una respuesta adecuada. La experiencia
nos dice que la expresion del deseo de morir suele ser
una peticion de auxilio de un ser humano que sufre
fisica, psiquica, emocional, social y espiritualmente.
Precisamente una asistencia paliativa integral puede
aliviar este “dolor total”, dar respuesta adecuada a
esa peticion de auxilio y reconducir el deseo de morir
hacia una muerte tranquila y serena. Lo que nunca de-
beria de pasar es que un paciente solicite la eutanasia
porque no se sabe o no se pueden utilizar los multi-
ples recursos disponibles para aliviar su sufrimiento.

La implementacién de un modelo que dé respues-
ta a los problemas de todos los enfermos en el final
de sus dias, la creacion y organizacion de recursos
asistenciales adecuados y la formacién especifica de
los profesionales implicados son fundamentales para
conseguir el objetivo principal de los CP, a saber, el de
mejorar la calidad de vida de los enfermos al final de
sus vidas por medio de una mejora en la calidad de la
atencion.

2. ASPECTOS GENERALES DE LA ATENCION AL FINAL
DE LA VIDA

2.1. Las razones para el desarrollo de los CP

Existen poderosas razones demograficas, epidemio-
l6gicas y sociales que hacen necesario el desarrollo de
los CP y que podemos resumir en:

e Aumento de la esperanza de vida en las ultimas
décadas. Esta situacidn conlleva un progresivo en-
vejecimiento de la poblacién, de forma que actual-
mente en Espafa el nimero de personas mayores
de 65 afios supone el 16% de la poblacion y se es-
tima que alcanzard el 20% en los proximos veinte
afios. Este patrén demografico condiciona el au-
mento de la prevalencia de patologias crdnicas,
degenerativas y tumorales que pueden evolucio-
nar hacia una situacion clinica de enfermedad ter-
minal, incrementando de manera muy importante
la demanda de atencidn sociosanitaria generada
por los principales problemas de salud de este gru-
po poblacional. Distintos estudios estiman que la
prevalencia de las enfermedades crdnicas avanza-
das oscila entre 350 y 1.400 pacientes por milldn
de habitantes. En referencia directa al cancer, esta
suficientemente establecido que la edad avanzada
es un factor vinculado a una mayor prevalencia y
mortalidad de las enfermedades neoplasicas. En
Espafia el 65% de las personas que fallecen por
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cancer son mayores de 70 afios. Es sobradamente
conocida la magnitud del cancer como problema
de salud. De hecho, segun datos del Instituto Na-
cional de Estadistica (INE), el cancer es la segunda
causa de muerte en Espaiia, por detras de las en-
fermedades cardiovasculares.

e  Atencion inadecuada. El alivio del sufrimiento en
un paciente con una enfermedad en fase terminal
requiere una estructura de recursos adecuada, un
enfoque asistencial integral con personal formado
y competente, que tenga ademds gran sensibili-
dad para acercarse a los problemas de enfermos
y familiares. El estudio SUPPORT puso de mani-
fiesto, por una parte, las multiples situaciones de
obstinacion terapéutica que sufren los enfermos
y, por otra, el abandono terapéutico al que mu-
chos pacientes se ven sometidos en relacién con
determinados problemas. Adn hoy, los recursos
sociosanitarios que provee el actual sistema de
salud son insuficientes e inadecuados para dar
respuesta a los problemas que, tanto cuantitativa
como cualitativamente, plantean los pacientes y
sus familias en situacién de terminalidad. La fal-
ta de formacion y las dificultades de integracion
entre los diferentes recursos implicados en cui-
dados paliativos justifican la necesidad de seguir
abogando por la implantacién de unos cuidados
paliativos de calidad (Connors et al., 1995).

e  Sensibilizacion social. Existe un interés creciente en
nuestra sociedad por aspectos relacionados con la
autonomia de la persona y con las decisiones en
el final de la vida. En el debate publico y profesio-
nal, y desde multiples puntos de vista, cada vez es
mayor el reconocimiento del derecho a una muer-
te con dignidad y al alivio del sufrimiento de todo
enfermo en situacion terminal. Esto ha llevado a
que los diferentes gobiernos incluyan en sus pro-
gramas acciones especificas en materia de planifi-
cacion vy legislacién, que contemplen aspectos cli-
nicos y éticos en el cuidado del paciente al final de
la vida (planes de humanizacién de la asistencia,
testamento vital, documento de voluntades antici-
padas, comités de bioética).

2.2. La definicion de los CP

El Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la Co-
munidad Econdmica Europea definié en mayo de 1991 los
CP como la asistencia total, activa y continuada a los pa-
cientes y a sus familias por parte de un equipo multipro-
fesional cuando la expectativa médica no es la curacion.
La meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y
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a su familia sin intentar alargar ni acortar la supervivencia,
debiendo cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas, espi-
rituales y sociales del paciente y de sus familiares; incluso,
si es necesario, el apoyo debe incluir el proceso de duelo.

Esta definicién es compartida por la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), que ademas afiade que se trata de
una ciencia médica y humana que reafirma la vida y ve la
muerte como un proceso normal. En referencia a los en-
fermos de céncer, la OMS destaca que, sean cuales fueren
las posibilidades de curacién del paciente, el alivio del do-
lor y los cuidados paliativos se deben considerar como ele-
mentos integrales y esenciales de todo programa nacional
de lucha contra el cancer (véase Organizacion Mundial de
la Salud. Control del cancer: Cuidados paliativos. Guia de
la OMS para desarrollar programas eficaces).

El marco de actuacion de los CP, tal y como se descri-
be en la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud, es la atencidn al paciente con enfer-
medad avanzada, incurable, progresiva y sin posibilida-
des razonables de respuesta al tratamiento especifico,
que provoca problemas como la presencia de sintomas
multifactoriales, intensos y cambiantes, con la existen-
cia de una gran impacto emocional en enfermos, fami-
liares y equipos de cuidado y con un prondstico de vida
limitado en el tiempo, generalmente inferior a los seis
meses. El principal objetivo de dicha atencion es la me-
jora de la calidad de vida y el confort, definidos estos
en acuerdo con el propio enfermo y su familia, con res-
pecto a su sistema de creencias, preferencias y valores.

2.3. Principios de los CP

Siguiendo las recomendaciones de la Sociedad Es-
pafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) las bases de la
terapéutica en pacientes terminales seran:

e FEl enfermo y la familia son la unidad a tratar. La
familia es el nucleo fundamental del apoyo al en-
fermo, adquiriendo una relevancia especial en la
atencion domiciliaria.

e La promocion de la autonomia y dignidad del pa-
ciente tienen que regir en las decisiones terapéu-
ticas. Esto solo sera posible si se comparten con el
enfermo los objetivos que se pretende conseguir.

e Concepcion terapéutica activa, incorporando una
actitud rehabilitadora y activa en la realizacién de
los cuidados, superando el “no hay nada mas que
hacer”.

e Importancia del ambiente. Una atmosfera de res-
peto, confort, soporte y comunicacién influye de
manera decisiva en el control de sintomas.
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e Atencion integral que tenga en cuenta los aspec-
tos fisicos, emocionales, sociales y espirituales.
Forzosamente se trata de una atencion individua-
lizada y continuada.

La calidad de vida y el bienestar de nuestros pa-
cientes antes de su muerte pueden ser mejorados
considerablemente mediante la aplicacién de los co-
nocimientos actuales de los CP, cuyos instrumentos
bdsicos son:

e Control de sintomas: saber reconocer, evaluar y
tratar adecuadamentse los numerosos sintomas
que aparecen y que inciden directamente sobre
el bienestar de los pacientes.

e  Apoyo emocional y comunicacion con el paciente,
familia y equipo terapéutico, estableciendo una
relacion franca y honesta.

e Cambios en la organizacion, que permitan el tra-
bajo interdisciplinar y una adpatacion flexible a
los objetivos cambiantes de los enfermos.

e £l equipo interdiciplinar, sin el cual seria dificil
ofrecer unos cuidados de calidad.

Es importante disponer de conocimientos y habili-
dades en cada uno de estos apartados, que constitu-
yen verdaderas disciplinas cientificas (Centeno Cortés,
Gdémez Sancho, Nabal Vicuia y Pascual Lépez, 2009).

2.4. Un modelo asistencial para los CP

El modelo asistencial que se propone para desarro-
llar una atencion de calidad al paciente susceptible de
recibir cuidados paliativos, se caracteriza por ser:

e Integral, continuo e individualizado: con una vi-
sién holistica del paciente (biopsicosocial y espi-
ritual), que facilite el soporte necesario durante
todo el proceso de la enfermedad y que dé res-
puesta individualizada a los problemas, conside-
rando los principios, valores y preferencias de los
propios pacientes y de sus familias.

e Integrado en la red asistencial del sistema sani-
tario: se trata de optimizar al maximo los recur-
sos ya existentes y de integrar dentro de la red
asistencial recursos especificos que atiendan
preferentemente a pacientes con enfermedad
avanzada y terminal, sobre todo cuando los
niveles de complejidad lo requieran. Estos re-
cursos estardn compuestos por equipos inter-
disciplinares con formacién especifica, proto-
colos y documentos de trabajo especificos, asi
como actividades de investigacién y docencia
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apropiadas. Dichos equipos deberan ser reco-
nocidos e identificados como referentes por los
usuarios y las organizaciones.

e Coordinado en los niveles y servicios de atencién
especializada (hospitales de agudos y hospitales
de media y larga estancia) y de atencién prima-
ria (equipos y modelo tradicional y unidades de
apoyo domiciliario), y entre estos dos niveles.
Dadas las multiples y cambiantes necesidades
de los enfermos es fundamental coordinar los
diferentes recursos en cada area de atencion,
creando un circuito asistencial flexible, de aten-
cion compartida y corresponsabilidad entre los
diferentes niveles y especialidades implicadas.

e Abierto ala coordinacion con los recursos sociales
(servicios sociales, voluntariado y ONGs)

e Formado por equipos interdisciplinares y multi-
profesionales: la atencidn al paciente con enfer-
medad en fase terminal no podra ser prestada
por una sola disciplina profesional, sino que
requerird la participacién de diferentes pro-
fesionales, sanitarios y no sanitarios, y de un
trabajo en equipo en el que, aun desarrollando
cada uno tareas especificas de su especialidad,
se vean en la necesidad de solapar sus areas de
intervencion y de adquirir unos conocimientos
y habilidades interdisciplinares que permitan un
adecuado cuidado (Sociedad Espafiola de Cuida-
dos Paliativos SECPAL, 2016).

2.5. Estrategia terapéutica del control de sintomas

Las palabras tantas veces repetidas “no hay nada
que hacer”, indican un desconocimiento importante
de la enfermedad en situacién terminal. Las conse-
cuencias para el enfermo son tremendamente nega-
tivas, ya que implican o bien el abandono sanitario
o bien la obstinacién terapéutica. Este fatalismo au-
menta el sufrimiento del paciente, quien tiene la sen-
sacion de que nada puede aliviarlo.

El control de los sintomas fisicos es uno de los pi-
lares mdas importantes de los CP. Estos sintomas son
multiples, cambiantes e intensos y tienden a aislar al
paciente del mundo exterior. Pero no se debe olvidar
que existen factores que los aumentan o disminuyen.
Asi, es bien conocido que el umbral del dolor disminuye
con el insomnio, ansiedad, miedo o abandono social.

Frecuentemente se equipara sufrimiento con dolor
fisico, cuando el sufrimiento no es un sintoma sino
una experiencia emocional. No se puede aliviar el su-
frimiento con medicamentos. La busqueda del control
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del sufrimiento como si se tratase de un sintoma es un
obstaculo para su alivio. La morfina no puede aliviar
la vulnerabilidad, el abandono y la marginacion del
paciente con enfermedad en fase terminal. Es mas, a
veces la liberacién del dolor o la disnea puede acom-
pafiarse de mayor sufrimiento, ya que facilita la capa-
cidad de reflexion del paciente sobre su situacion. Es
fundamental, por tanto, aprender a utilizar positiva-
mente también el gran poder terapéutico que nuestra
presencia tiene para los pacientes. En las situaciones
de dificil control, serd siempre algo que nos ayudara a
aliviar y dar seguridad al enfermo.

Los pacientes con enfermedad en fase terminal,
presentan durante el Gltimo mes de vida multiples
sintomas, con una media de 8,7 problemas por pa-
ciente. En una revision realizada en la comunidad,
los sintomas mads prevalentes fueron: astenia, ano-
rexia, somnolencia, dolor, estrefiimiento y seque-
dad de boca, que estaban presentes en mas del 50%
de los enfermos. Desde un punto de vista practico,
en primer lugar, hay que conseguir el mejor control
posible de los sintomas fisicos; solo entonces po-
dremos plantearnos disminuir la angustia, mejorar
la depresién y la desesperanza y ayudar al enfer-
mo a encontrar algun sentido a su vida pasada, a
su situacion actual y quiza a buscar una respuesta
personal a su sufrimiento.

En este sentido, las recomendaciones de la Socie-
dad Espafola de Cuidados Paliativos para el alivio de
sintomas fisicos son las siguientes:

e Hacer un diagnostico fisiopatoldgico del sintoma.
Los tratamientos deben basarse en el mecanismo
de produccion de los sintomas. En el caso del can-
cer hay que evitar atribuir todos los sintomas al
mismo, e investigar si se deben a los tratamientos
administrados, a la debilidad o a procesos conco-
mitantes. Se debe evaluar también su intensidad,
el impacto fisico y emocional que ocasionan y los
factores que los aumentan o disminuyen. Suele
ser inapropiado utilizar métodos diagndsticos muy
agresivos para determinar los mecanismos de los
sintomas. Debe combinarse adecuadamente la
técnica con la sensibilidad para determinar las ex-
ploraciones indicadas.

e  Explicar las causas de los sintomas al paciente y a su
familia. Por supuesto, esto debe hacerse utilizando
un lenguaje comprensible para ellos. Se les explicara
la estrategia que se va a utilizar para el alivio de los
sintomas. La explicacion de estas medidas hace que
aumente la confianza del enfermo y ejerce ya una
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accion terapéutica. En el esfuerzo terapéutico hay
que valorar el interés, la voluntad y la energia del
paciente y de la familia.

e Aplicar un plan terapéutico integral. Este plan
incluye las actuaciones para cada sintoma vy las
orientadas al manejo de la situacion terminal. Se
deben fijar plazos para conseguir los objetivos,
sin olvidar la prevenciéon de sintomas nuevos que
puedan aparecer.

e Tratamiento individualizado. Es importante co-
mentar las opciones terapéuticas con el enfermo
y aceptar su decisién, potenciando asi su auto-
nomia. La autonomia del paciente en la sociedad
actual tiene cada vez mayor importancia y, por
tanto, debe ser respetada y potenciada como un
derecho del enfermo.

e Monitorizacion de los sintomas. Se recomienda el
uso de instrumentos de medida estandarizados
(escalas de puntuacién y escalas analdgico-visua-
les) y esquemas de registro adecuados (esquema
corporal del dolor, tabla de sintomas...). Esto ayu-
dard a clarificar objetivos, sistematizar el segui-
miento y mejorar la calidad del trabajo mediante
comparacion de resultados.

e Atencion a los detalles. La actitud del equipo, me-
diante la creacion de un ambiente terapéutico ca-
lido, alivia muchos sintomas fisicos, aumentando
su umbral de percepcion del sufrimiento.

e nstrucciones correctas y completas. Explicar para
qué sirve cada medicamento, los efectos secun-
darios que probablemente pueden aparecer y
la manera adecuada de tomar cada uno de ellos
contribuye a aumentar el cumplimiento terapéu-
tico y la eficacia del tratamiento.

e  Administracion pautada. No es conveniente dar
medicamentos a demanda, sino administrados a
intervalos regulares segun la duracién de la ac-
cién de cada farmaco. Con esto se evita la reapa-
ricion del sintoma (dolor, vomitos) y se logra, por
tanto, la mejora del bienestar del paciente.

e Revision continda del tratamiento. Deben tenerse
en cuenta los efectos secundarios, las interacciones
de farmacos y la sintomatologia cambiante de los
pacientes. Hay que utilizar siempre medicamentos
de eficacia contrastada y que se conozcan bien. En
pacientes de riesgo, como ancianos debilitados, en-
fermos con malnutricién y pacientes con fallos mul-
tiorganicos, pueden aparecer efectos secundarios
no previstos, entre los que se incluye la sobredosis.
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e Promocidn del confort. No hay por qué limitarse
al uso de farmacos, ya que otras medidas tera-
péuticas como el frio, calor, masajes, relajacion
pueden mejorar también la calidad de vida del
enfermo. La promocidon del confort debe estar
siempre presente en las decisiones, teniendo
en cuenta que algunos esfuerzos “paliativos”
bienintencionados, como la aspiracidn repetida
de secreciones o la quimioterapia de dudosa efi-
cacia, pueden provocar a veces mas sufrimiento
que confort. Por otro lado, medidas orientadas
a la prolongacion de la vida, como respiradores
o farmacos vasoactivos, pueden ocasionar gran
disconfort y deshumanizar la muerte.

La rigurosidad en el seguimiento de estos principios
conseguirad mejorar el nivel de confort de los enfer-
mos y, por tanto, mejorar su calidad de vida en su fase
final (Gomez-Batiste et al., 2002).

3. CP Y DECISIONES EN EL FINAL DE LA VIDA

Durante toda nuestra vida, como personas, como
integrantes de una sociedad, como profesionales, nos
vemos obligados a tomar decisiones de muy diversa
indole. Pero cuando llega el final ¢estamos prepara-
dos para tomar decisiones que afectan muy directa-
mente a ese periodo de la vida? Cabe la posibilidad de
que ese final se presente de forma brusca, inespera-
da (por una enfermedad aguda, por un accidente...),
pero cuando la vida se extingue gradualmente como
consecuencia de una enfermedad evolucionada, irre-
versible, sin respuesta a tratamiento (cancer, enfer-
medad crénica de un érgano, demencia...), podriamos
hacernos las siguientes preguntas: équerria prolongar
mi vida conectado a una mdquina cuando ya no sea
consciente de estar en este mundo?, {querria que me
alimentasen de forma artificial si ello implica prolon-
gar la agonia?, ¢querria que me aliviasen el sufrimien-
to fisico y psicoldgico, aunque ello llevara a acortar los
ultimos dias?, éseria conveniente que tomase deter-
minadas decisiones por adelantado?, ¢{tengo derecho
a tomar libremente las decisiones que van a afectar-
me mas tarde mientras todavia soy competente?,
étengo derecho también a estar bien informado?

En determinados momentos puede resultar com-
plicado dar respuestas a estas y a otras preguntas
que nos pueden surgir. Son muchos los condicionan-
tes culturales, educacionales, personales, religiosos
y de otros tipos que nos van a influir y que deberian
llevarnos a una profunda reflexion como personas y
como profesionles; reflexion que deberia, a su vez,
conducirnos a buscar formacién, informacién, ex-
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periencia y, en definitiva, a prepararnos para tomar
las deciciones mas razonables en este periodo final
(Nuafez Olarte, 2004).

3.1. Una vision humanista

La autobiografia de cada una de las personas es
Unica e intransferible: esta entretejida y condicionada
por los acontecimientos vitales, por la posicidn social
y econdmica, por las actitudes personales, por nues-
tro origen, por la genética, por los estilos de vida, por
el lugar geografico donde hemos nacido vy vivido, por
nuestras creencias y valores. Todo esto configura un
modo de pensar, hacer y decidir que nos convierte en
auténticos protagonistas no solamente de cémo vivi-
mos, sino también de como deseamos morir. Existen,
ademas, circunstancias especiales en las que la muerte
puede ocupar parte de nuestros pensamientos: el fa-
llecimiento de algun ser querido, una enfermedad gra-
ve, accidentes, catastrofes, etc. A través de todo ello
se va configurando nuestro concepto individual sobre
la vida y la muerte, que contribuye al pensamiento
comun sobre la muerte cuando tratamos de definir,
aclarar y expresar cémo queremos que sea nuestro
ir-muriéndonos. Es bien seguro que nos gustaria tener
la ayuda competente de los profesionales de la salud
para el control de los sintomas fisicos y emocionales,
una comunicacién afectiva adecuada con nuestros se-
res queridos y una solidaridad natural y espontanea
por parte de todos. Pero el requisito previo e indispen-
sable para adoptar disposiciones e incluso dejar cons-
tancia escrita de las decisiones finales es tener asumi-
da la muerte de una forma natural, como una parte del
proceso de la vida a la cual hay que mirar de cara. Con
esto, solo nos quedaria por resolver el “dolor de tener
qgue morir”. Decir adids y desaparecer nos va a causar
tristeza e inquietud. Llegado el momento, seguro que
a todos nos quedan muchas cosas por hacer. Por tanto,
ante lo inevitable, serd mejor poner nuestro empefio
en vivir bellamente para que podamos poder morir de
una manera hermosa, serena y sin miedo: aceptando
la propia muerte (Sanz Ortiz, 2001).

Una parte importante en este proceso de acepta-
cién tiene que ver con la busqueda de la autorrea-
lizacién y con la dimensidn espiritual propia del ser
humano. Y una caracteristica esencial de la espiritua-
lidad es su componente experiencial y subjetivo (Fom-
buena Moreno, 2014). A la espiritualidad se llega des-
de la vivencia y, por tanto, la experiencia espiritual
se enriquece con multiples matices individuales que
se explican desde la historia personal de cada sujeto.
Tomar conciencia de esta historia personal, contem-
plarla y aceptarla, facilitara el reconocimiento del ser
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espiritual y de su desarrollo, alimentandolo de nue-
vas experiencias y formas distintas a las vividas con
anterioridad. La atencion adecuada a la espirituali-
dad de la persona en el final de su vida precisa de
cierta sensibilidad para detectar las necesidades del
paciente en este terreno, lo cual presupone, como
ejes principales de la relaciéon entre el personal sani-
tario y el paciente, disposicién a la escucha y respeto
a las creencias y valores.

3.2. Una vision desde la lex artis

Reconocer si el enfermo se encuentra en la fase fi-
nal de su vida no es una cuestion baladi. La medicina
no es una ciencia exacta, nos movemos entre ciertos
margenes de incertidumbre; para disminuir esta, los
profesionales sanitarios deben basar sus actuaciones
y decisiones en la evidencia disponible, estableciendo
criterios que nos ayuden a determinar el final de la
vida a consecuencia del avance inexorable de la enfer-
medad (Sanz Rubiales et al., 2006).

Por enfermedad en fase avanzada entendemos aque-
llas entidades nosoldgicas con estadios clinicos de la
enfermedad establecidos y no reversibles tras un perio-
do de tratamiento estandarizado. Esta situacion de en-
fermedad avanzada llegara a la fase terminal. Es decir,
estamos ante una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable, con falta de posibilidades razonables de res-
puesta al tratamiento especifico, con numerosos pro-
blemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales
y cambiantes, gran impacto emocional en el paciente,
familia y equipo, con prondstico de vida limitado.

Las posibilidades de diagndstico y terapéuticas que el
desarrollo cientifico-tecnoldgico pone a nuestra dispo-
sicion pueden salvar vidas, pero también, en determi-
nadas circunstancias, pueden llevar a una obstinacion
continuada que impida morir en paz. En consecuencia,
forma parte de la lex artis el limitar las actuaciones
diagnostico-terapéuticas, lo cual obliga a reconocer
cuando el enfermo se halla en el final de la vida como
consecuencia de su enfermedad, a predecir las con-
secuencias que se derivan de la continuacién o no de
las actitudes terapéuticas y a conocer los deseos del
paciente. En esta linea nos ayudara a establecer unos
criterios de actuacion el determinar si una medida
diagnostico-terapéutica es o no adecuada teniendo en
cuenta la situacién clinica del paciente y las consecuen-
cias que se prevén ante su utilizacién. Para ello nos apo-
yaremos en los principios de: proporcionalidad (evaluar
los efectos positivos y los negativos), futilidad (utilidad
de los tratamientos, beneficio esperado < 5%) y calidad
de vida (sentida y esperada por el paciente).
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Algunos sintomas, como el dolor, la disnea y otros,
constituyen una experiencia desagradable que lleva a
buscar su alivio con todas las armas médicas a nuestro
alcance, aunque ello suponga aceptar efectos secun-
darios no deseados ni buscados. Es lo que se conoce
como el “principio del doble efecto”, que esta consi-
derado como buena praxis médica y ética. Incluso la
sedacion en el final de la vida puede estar perfecta-
mente indicada como actitud terapéutica para el ali-
vio de sintomas y de situaciones refractarias a otros
tratamientos debidamente administrados. En esta
tesitura, surgen inevitablemente preguntas cuya res-
puesta nos indicara si la medida es correcta desde el
punto de vista de la lex artis y de la ética: ¢se han uti-
lizado todos los tratamientos disponibles alternativos
alasedacion?, ¢de quién es el sufrimiento que se pre-
tende aliviar, del enfermo, de la familia o del equipo
profesional?, ¢quién toma la decisién?, ¢al sedar de
manera irreversible a un paciente se la ha arrebatado
su condicién de persona? Los complejos problemas
que se derivan de la puesta en practica de la seda-
cion al final de la vida obligan al profesional a utilizar
protocolos que aseguren la buena practica clinica y el
respecto a los derechos y a la dignidad de la persona
(Gémez-Batiste, Borell Busquets y Roca Casals, 2003).

Pero, en todo caso, hemos de recordar que la se-
dacion paliativa al final de la vida busca la paliacion
de los sintomas refractarios que estan generando un
enorme sufrimiento a la persona; no pretende direc-
tamente el acortamiento de la vida, aunque este pue-
da producirse en algunos casos como efecto indirecto
no buscado, por ello es una practica legitima desde el
punto de vista ético y de la lex artis.

Otro problema de complicado manejo es el que se
refiere a la alimentacion e hidratacion procuradas de
forma no natural cuando el enfermo pierde la facultad
de deglutir y se prevé un prondstico vital incierto. Esta
practica sigue generando debate y preguntas éticas a
la comunidad cientifica y a la sociedad: ése han tenido
en cuenta los deseos del paciente?, éison la alimen-
tacion e hidratacion cuidados basicos que no pueden
ser omitidos? O bien ¢son procedimientos que for-
man parte de los tratamientos médicos y sujetos, por
tanto, a una indicacién con unos beneficios esperados
que no se llegan a obtener? De la respuesta a estas
cuestiones dependera que consideremos las medidas
de alimentacion e hidratacién, o su retirada, como ac-
ciones concordantes o no con la lex artis. En general,
si el enfermo esta en situacién de agonia irreversible,
en estado de semi o total inconsciencia, no estaria in-
dicada una alimentacién artificial, liquida, por sonda
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nasogastrica, ya que no le aportaria ninglin tipo de
beneficio y si podria causarle mayor disconfort ya que
en ese estado el organismo no asimila.

La situacion es diferente cuando el paciente tiene
un prondstico de vida previsible de semanas o meses,
y se encuentra en mejor estado; en esa situacion hay
que valorar los pros y los contras antes de tomar una
decision al respecto y siempre teniendo en cuenta los
deseos del paciente.

Por ultimo, la adecuacion a la lex artis de otras medi-
das terapéuticas, como pueden ser la administracion de
antibidticos, las transfusiones o la ventilacion mecanica
no invasiva (VMNI), dependera del juicio de proporcio-
nalidad sobre las mismas, establecido tras valorar los
beneficios que se desean obtener y los posibles riesgos
en un enfermo particular y concreto (Sanz Ortiz, 1997).

3.3. Una vision ética

En las ultimas décadas del siglo XX la ciencia médica
ha experimentado un avance espectacular en el campo
de la terapéutica, la revolucidn tecnoldgica y el descu-
brimiento del cédigo genético. Esta evolucion de la me-
dicina ha cambiado, en gran medida, la vida de los seres
humanos. Las medidas preventivas son mas efectivas y
la batalla contra la enfermedad mas eficaz; todo ello ha
contribuido a alargar la expectativa de vida, a pesar de lo
cual siempre llegara el momento en que nos enfrente-
mos al proceso de morir. Es preciso, por tanto, reflexio-
nar sobre las demandas que plantea una sociedad llena
de nuevos retos tecnoldgicos, humanos y éticos, integra-
da por personas con diferentes visiones de su proyecto
vital y distinta filosofia sobre la vida y la muerte. Por es-
tas razones, la asistencia sanitaria, cuyos protagonistas
son los pacientes y sus familias, los profesionales y la
sociedad en general, plantea en la actualidad cada vez
mas problemas que no solo estan relacionados con la
practica médica, sino también con el mundo juridico y el
complejo mundo de los valores éticos.

La practica de la medicina esta constituida por una
continua toma de decisiones de orden cientifico-téc-
nico y de orden moral o ético, siendo su objetivo pre-
venir y curar las enfermedades, cuidar de la salud y
aliviar el sufrimiento. El progreso bioldgico, farmaco-
légico y tecnolégico aplicado a la practica clinica diaria
ha planteado nuevos problemas asistenciales antes
inexistentes. Ha sido por ello necesario desarrollar un
nuevo marco en la relacion del profesional sanitario
con el paciente, salvaguardando siempre los intereses
del enfermo, y respetando también los conocimientos
técnicos y los valores del profesional.
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Pues bien, la disciplina que analiza la conducta hu-
mana, examinada a la luz de los valores y principios
morales, en el campo de las ciencias de la vida y del
cuidado de la salud, es la ética médica o bioética. La
ética nos ayuda a encontrar nuestro horizonte de ple-
nitud desde la reflexién, mejorando nuestras posibi-
lidades de realizacién y nuestro saber practico. Y en
particular, la ética aplicada a un campo concreto de la
actividad humana -en nuestro caso, el sanitario- tiene
que ser capaz de aplicar las normas y valores a ese am-
bito de la vida y de la profesion. Los valores son aqui
tan importantes como los hechos. El establecimiento
cientifico de los hechos, como condicién previa, da
correccion a las decisiones médicas, mientras que los
valores les dan calidad. Pero cabe recordar que, con
ser importantes las normas y los valores en abstracto,
a tomar decisiones practicas no se aprende solo con el
saber general, ya que en cada uno de los pacientes hay
gue integrar dicho saber en lo concreto y particular. Se
trata de tener capacidad de juicio para tomar decisio-
nes con los pacientes sobre el final de su vida.

Es sabido que en 1979 Tom L. Beauchamp y James
Childress formularon la teoria de los cuatro principios,
que sigue siendo hoy dia el paradigma bioético domi-
nante en el mundo sanitario. Como modelo principa-
lista, se centra en la accién o praxis, y otorga gran re-
levancia al proceso de toma de decisiones efectuado
mediante la racionalidad argumentativa. El profesional
sanitario tiene la obligacidon de no hacer dafio, segun
el principio ético de no maleficiencia, que delimita su
campo de actuacion. Este principio hace referencia a
la vida bioldgica que el personal sanitario tiene entre
sus manos y al respeto que esta merece. También esta
obligado a procurar los medios diagndsticos y terapéu-
ticos mas adecuados a cada situacién para conseguir
el mayor beneficio del paciente, segun el principio de
beneficencia. El otro sujeto de esta relacion, el enfer-
mo, aporta un nuevo principio, el de autonomia. Por
autonomia se entiende la capacidad de realizar actos
con conocimiento de causa, con informacion suficiente
y en ausencia de coaccion interna o externa. Desde su
autonomia, la persona enferma debe intervenir en el
proceso para ir decidiendo, conjuntamente con el pro-
fesional, qué es beneficioso para él. Esta es la razén por
la que ambos principios, el de autonomia y el de bene-
ficencia, resultan inseparables: no es posible hacer el
bien a los otros en contra de su voluntad.

En toda relacién sanitaria existe un sujeto que, si
bien no esta presente fisicamente, interviene de una
forma u otra: la sociedad. Los recursos humanos, pro-
fesionales y técnicos son generados por la sociedad, y
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los profesionales tienen la obligacion de distribuirlos
equitativamente y de evitar cualquier tipo de discri-
minacion en el acceso a los mismos. Todo ello viene
exigido por el principio de justicia.

Este marco normativo parece claro, hasta que nos
enfrentamos con la realidad clinica. Los principios éti-
cos son criterios o normas de conducta que introdu-
cen la garantia de una racionalidad argumentativa en
la toma de decisiones pero por si solos no son sufi-
cientes. Su aplicacién a la realidad no es automatica,
sino que exigen un proceso de deliberacion posterior
que permita discernir cual es la mejor manera de res-
petarlos en cada uno de los posibles casos clinicos
(Cruceiro, 2004).

En un paciente en el final de su vida, que recibe cui-
dados paliativos, son mdltiples los factores que hay que
tener en cuenta en la toma de decisiones, por ejemplo,
aquellos relacionados con la evolucién de la enfermedad
(estado general, complicaciones, prondstico...), o los que
atafien a la proporcionalidad de la intervencion clinica
(cdlculo ponderado de riesgos y beneficio esperado) o
aquellos relativos a los fines y objetivos que se persi-
guen. Ademas, hemos de tener en cuenta que afloran
sentimientos y actitudes emocionales ante los procesos
de muerte de los pacientes que no deben influir en nues-
tras decisiones. Es muy importante que los juicios mo-
rales no se reduzcan a un mero sentimiento emocional,
por ello es necesaria una reflexion racional que oriente
ese sentimiento a una deliberacion razonada.

En el proceso de toma de decisiones al final de la
vida los profesionales sanitarios seran mas efectivos y
acertados en sus respuestas a retos éticos si aprenden
a abordarlos de forma sistematica para llegar a deci-
siones prudentes o razonables. El primer paso es el
andlisis de los hechos, lo cual nos obliga a una revisién
detallada de la historia clinica del paciente, a evaluar la
situacidn actual y los objetivos que hay que plantearse
para asi establecer, en base a ellos, unos posibles cur-
sos de accidn, como pueden ser la indicacidon o no de
determinadas medidas terapéuticas (imprescindible
revisar la evidencia disponible sobre el tema) y siempre
tras conocer los puntos de vista del paciente y de sus fa-
miliares. Si en las decisiones que se deben tomar surge
conflicto de valores, habra que identificarlos y analizar-
los para establecer posibles cursos de accion.

3.4. Una vision legal y juridica

Solo al paciente le corresponde tomar decisiones que
afectan a su propia vida. La participacién y la decision del
enfermo son una ayuda inestimable en las situaciones
de incertidumbre. Hay que determinar, a tal efecto, la
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competencia o capacidad del paciente, es decir, hemos
de averiguar si este puede tomar una decision o no, si
comprende la informacion recibida y si puede tomar de-
cisiones sobre la base de esa informacion suministrada.
Cuando el enfermo no es competente, se debera identi-
ficar a un sustituto en la toma de decisiones. En la practi-
ca suele ser un miembro de la familia. El representante o
tutor sustituye al enfermo en la toma de decisiones pero
siempre basandose en el mejor conocimiento de los va-
lores del enfermo y de lo que se ajuste mejor a los inte-
reses de este. Estas decisiones se denominan decisiones
de sustitucion o decisiones subrogadas.

En cualquier caso, ya sea directamente o a través de
representante o tutor, la voluntad del paciente y sus
intereses han de hacerse presentes a través del consen-
timiento informado. El consentimiento informado es
un proceso de informacién y de comunicacion entre el
profesional sanitario y el enfermo, que puede culminar
con la autorizacion del paciente (o de su representante)
a las actuaciones diagnédstico-terapéuticas de las cuales
el médico ha ponderado riesgos, beneficios y alternati-
vas. Para la bioética principialista el consentimiento in-
formado se fundamenta en dos principios: la obligacion
del profesional de respetar las decisiones auténomas
de los pacientes, asi como de procurar el mayor bien a
dichos pacientes y de ayudarles a realizar en lo posible
su propio proyecto vital. Se establece, pues, la obliga-
cién de realizar un proceso adecuado de consentimien-
to informado, solidamente fundamentado, tanto ética
como juridica y deontoldgicamente.

Es necesario, pues, que los profesionales dediquen
tiempo suficiente a la informacidn y comunicacion, lo
cual les dard la oportunidad de conocer los valores del
paciente, asi como su concepto de calidad de vida. En
el proceso final de la vida la informacién debe respon-
der a las necesidades del paciente, a la que él mismo
solicite o sea capaz de soportar. Para llegar a conocer
dichas necesidades de informacion es imprescindible
saber escuchar. Hay que identificar, asi, las diferentes
necesidades de informacidon propias de cada enfermo.
Conviene entonces valorar la conveniencia o no de la
abstencion justificada (privilegio terapéutico). Y a partir
de ahi, es preciso proporcionar la informacion teniendo
en cuenta ya las necesidades y caracteristicas del pa-
ciente, su biografia y las aportaciones que pueda hacer
la familia. El objetivo de todo el proceso informativo es
el de potenciar la autonomia del enfermo (véase So-
ciedad Espafiola de Cuidados Paliativos SECPAL, 2016).

En este sentido, la ley general de sanidad en su articulo
10 destaca de manera clara la importancia del respeto a la
autonomia de las personas enfermas. Tal respeto ha esta-
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do tradicionalmente muy lejos de los valores de nuestro
entorno sociocultural y profesional, en el que ha destaca-
do el paternalismo en la relacién profesional sanitario-pa-
ciente. Pero ha pasado el tiempo suficiente para permitir
el desarrollo de nuevas leyes, tanto en el ambito estatal
como autondmico, que reafirman el hecho de que el titu-
lar del derecho a la informacidn es el paciente.

El médico es el responsable de garantizar ese derecho.
Las personas vinculadas al paciente, por razones familia-
res o de hecho, solo seran informadas en la medida en
que el paciente lo permita de manera expresa o tacita.
Las leyes referidas contemplan dos instrumentos princi-
pales como garantes de la autonomia: el proceso de con-
sentimiento informado, en el caso del paciente capaz, y
el documento de voluntades anticipadas, cuando el pa-
ciente se encuentre en situacion de incapacidad.

Los profesionales sanitarios y las organizaciones a
las que pertenecen deben velar activamente para que
este derecho fundamental de los pacientes sea respe-
tado, procurando asi una atencion con un nivel ade-
cuado de excelencia moral. Para que se cumplan las
exigencias éticas y juridicas del consentimiento infor-
mado han de respetarse unos elementos normativos:

e Que sea un proceso continuo, dialégico (habla-
do), comunicativo, deliberativo y prudencial. En
ocasiones requiere apoyo escrito y siempre debe
ser registrado de forma adecuada. No se trata,
pues, de un hecho aislado centrado en un formu-
lario que el enfermo tiene que firmar.

e Voluntariedad, es decir, se trata de un acto libre,
no coaccionado ni manipulado.

e Informacion suficiente, que incluya no solo la natu-
raleza, objetivos y posibles efectos secundarios de
la accion o decisidon que hay que llevar a cabo, sino
también las diferentes opciones alternativas exis-
tentes, con sus respectivos beneficios y riesgos.

e Informacién comprensible, adaptada a las peculia-
ridades socioculturales del paciente, haciendo uso
correcto del lenguaje verbal, no verbal y escrito.

e Capacidad por parte del paciente para comprender
la informacion, evaluarla y comunicar su decision.

Finalmente, tras el proceso de deliberacién, el pa-
ciente toma una decisién que es de aceptacion o de
rechazo de las medidas diagndstico-terapéuticas pro-
puestas por el profesional. Dicha decisién marca, con
frecuencia, el punto de partida de un nuevo proceso
de deliberacion y toma de decisiones. Las herramien-
tas de aplicacion practica que permiten realizar un
proceso correcto de consentimiento informado son:
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e Técnicas de entrevista clinica, soporte emocional
y relacion de ayuda.

e  Protocolos de evaluacion de la capacidad de la perso-
na, que nos permitan establecer cuando un paciente
estd en condiciones de tomar decisiones.

e  Formularios escritos de consentimiento informa-
do que sirvan para apoyar el proceso oral, para
ser registrados y, en su caso, para probar legal-
mente que se dio informacidn y se obtuvo el con-
sentimiento.

En cuidados paliativos la finalidad y los objetivos del
consentimiento informado permanecen inalterados
pero la metodologia, estructura y proceso pueden
presentar ciertas dificultades derivadas de la especial
vulnerabilidad de la persona en fase avanzada de su
enfermedad con una expectativa de vida corta. Son
muchos los pacientes que, llegados a esta fase al final
de la enfermedad, atendidos por equipos de cuidados
paliatios, presentan un grado tal de deterioro fisico,
cogntivo o emocional que se hace muy dificil estable-
cer una adecuada comunicacion para dar informacién
y plantear las decisiones que hay que tomar. Cuando
esto ocurre hay que recurrir a la familia para informar
y averiguar los valores, deseos y condicionamientos
expresados por el paciente durante la trayectoria de
su vida y enfermedad, a fin de tomar las decisiones
en base a ellas.

Consideremos ahora la cuestién de las voluntades
anticipadas. El documento de voluntades anticipadas
(Broggi, 2001) permite a una persona mayor de edad y
con capacidad suficiente, de manera libre, participar en
sus cuidados y planificar su futuro mediante la expre-
sién de sus deseos, para cuando no sea capaz de tomar
decisiones por si mismo y otros deban hacerlo en su
lugar. Puede incluso designar en él a un representante
como interlocutor vélido. Dicho documento nos permi-
tira conocer el concepto de calidad de vida del pacien-
te, y contribuird a disminuir la tensién que supone el
tomar decisiones en condiciones de incertidumbre.

A falta de un documento de voluntades anticipadas,
la tension se produce especialmente cuando el enfermo
no esta capacitado para tomar decisiones y no existe un
acuerdo entre sus representantes, o entre estos y los
profesionales sanitarios, a la hora de tomar una decision.
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Todas las personas que participan en la relacion clinica
deberian esforzarse entonces por conocer qué hubiera
deseado el enfermo en esas circunstancias concretas.
Pero a menudo no resulta facil, dada la complejidad de
las decisiones que hay que tomar. Sustituir las decisiones
de otra persona, sobre todo en el final de su vida, entrafia
una enorme responsabilidad. Si las opiniones discrepan
abiertamente y no se puede alcanzar un consenso, existe
la opcién de consultar al Comité de Etica Asistencial (CEA).
Se trata de una comision consultiva e interdisciplinar al
servicio de los profesionales y usuarios de una institucion
sanitaria, creada para analizar los posibles conflictos éti-
cos que se producen a consecuencia de la labor asistencial
y asesorar en su resolucion. El objetivo principal del CEA
es el de mejorar la calidad ética de la asistencia sanitaria.
El CEA trata de facilitar el proceso de decision en los casos
mas conflictivos, asesorando a los profesionales para que
puedan tomar la decision mas prudente posible teniendo
en cuenta todos los valores implicados.

4. CONCLUSION

La ética nos ayuda a encontrar nuestro horizonte de
plenitud desde la reflexidon, mejorando nuestras posibi-
lidades de realizacién y nuestro saber practico. La ética
enfocada hacia un campo concreto de la actividad hu-
mana, el de la atencion en el final de la vida, tiene que
ser capaz de aplicar las normas y valores a ese ambito
de la vida y de la profesién. Vemos, asi, que la responsa-
bilidad por el ser humano y el vinculo que se establece
con la persona que muere crea obligaciones para con
esa persona: cuidarla es tanto como reconocer en ella
su dignidad y diferencia. Pero a tomar decisiones no se
aprende solo con el saber general, ya que a cada uno de
los pacientes hay que integrarlo en lo concreto y particu-
lar. Se trata de desarrollar, también desde la experiencia
de la practica diaria, la capacidad de juicio para tomar
decisiones con los pacientes sobre el final de su vida. En
este sentido, y como conclusién, podriamos afirmar que
los CP representan la respuesta de las ciencias de la salud
al imperativo ético de ayudar al enfermo y a su familia
a afrontar la experiencia del sufrimiento antes la muer-
te desde una perspectiva holistica donde se integran la
dimension fisica, psiquica, social y espiritual del ser hu-
mano. Conseguir que el paciente, a pesar de su enorme
fragilidad, pueda vivir plenamente los ultimos momen-
tos de su vida en funcién de sus valores, es el gran reto
de la medicina paliativa de este siglo.
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