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RESUMEN

El objetivo fundamental de la Medicina Intensiva es la aten-
cion al paciente critico, es decir, personas con una enfermedad o
condicién amenazante para su vida pero con posibilidades de
recuperacion; a pesar de los tratamientos, incluidos los de sopor-
te vital, con frecuencia no se consigue la curacion y es entonces
cuando se plantea la retirada de los mismos por criterios de futi-
lidad. Una vez adoptada esa decision los esfuerzos deben dirigir-
se a aplicar los cuidados necesarios para conseguir un final de la
vida sin dolor ni sufrimiento, procurando que el paciente esté
acompanado de sus seres queridos. Estudios realizados muestran
las lagunas formativas y asistenciales que existen en la atencién a
los pacientes en el final de la vida dentro del ambito de las Uni-
dades de Medicina Intensiva. El presente articulo revisa la apor-
tacion que los Cuidados Paliativos pueden ofrecer para mejorar la
asistencia a los enfermos que fallecen en UMI y a sus familiares.
La ontologia de cuidados paliativos tiene como objetivos la mejo-
ria sintomatica, la prevencion de las posibles complicaciones,
conocer y respetar los criterios de bienestar del paciente y la
atencion a la familia en el proceso final y en el duelo. Por tanto,
implica a diversas disciplinas del campo de la salud y las impelen
a trabajar con objetivos comunes. En situaciones de final de la
vida el conocimiento y la sensibilidad de los profesionales tienen
que estar al servicio del compromiso de fidelidad con el paciente
que permita reorientar los esfuerzos terapéuticos hacia los obje-
tivos propuestos.

Palabras clave. Medicina Intensiva. Cuidados Paliativos.
Final de la vida. Reorientacion esfuerzo terapéutico.
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ABSTRACT

The basic aim of Intensive Care Medicine is care for the
critical patient, that is, persons with a disease or condition that
is life-threatening but with possibilities of recovery. In spite of
the treatments, even those involving life support, cure is
frequently not achieved and this is when the question is raised
of withdrawing treatment due to criteria of futility. Once that
decision is taken, efforts must be directed towards applying the
necessary care to achieve an end to life without pain or
suffering, endeavouring to ensure that the patient is
accompanied by his loved ones. Studies show the shortcomings
in training and health care that exist in caring for patients at the
end of their lives within the sphere of the Intensive Care Units.
This article reviews the contribution that can be made by
Palliative Care in improving care for patients that die in the ICU
and for their relatives. The ontology of palliative care aims to
achieve an improvement of symptoms, the prevention of
possible complications, to determine and respect the welfare of
the patient, and to help the family in the final process and in
mourning. It therefore involves different disciplines from the
health field which must work with common aims. In situations of
the end of life the knowledge and sensitivity of the professionals
must be at the service of faithful commitment to the patient,
making it possible to redirect therapeutic efforts towards the
proposed aims.

Key words. Intensive Care Medicine. Palliative Care. End of
life. Redirection of therapeutic efforts.
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EL FINAL DE LA VIDA DE LOS
PACIENTES EN UNA UNIDAD DE
MEDICINA INTENSIVA (UMI)

El ingreso de un paciente en la UMI pre-
tende revertir o paliar su situacion critica,
con una atencién sanitaria de calidad que
procure el restablecimiento de la salud, el
alivio del dolor y del sufrimiento. A pesar
de emplear los tratamientos adecuados
para cada patologia, debido a la gravedad
del tipo de paciente atendido en las UMI,
se produce una mortalidad superior a la de
otros servicios hospitalarios. Siendo el
fallecimiento de un paciente un fen6meno
frecuente en las UMI (en Estados Unidos el
20% de las muertes se producen en la
UMI"), estudios como el SUPPORT* (A Con-
trolled Trial to Improve Care for Seriously Ill
hospitalizad patients: The Study to Unders-
tand Prognoses and Preferences for Outco-
mes and Risks of Treatments) pusieron en
evidencia que el tratamiento al final de la
vida de los pacientes criticos y la atencion
a las necesidades de sus familiares estan
lejos de ser adecuados. No siempre se pro-
porcionan los cuidados y procedimientos
para conseguir una muerte sin sufrimien-
to, de acuerdo a las preferencias del
paciente y coherente con la practica clini-
ca y valores culturales. Entre las causas
principales destaca la insuficiente forma-
cién en medicina paliativa de los profesio-
nales sanitarios, incluyendo las habilida-
des de comunicacion®.

CUIDADOS PALIATIVOS

El término “paliativo” deriva de pallium,
palabra latina que significa “capa”, capote;
etimolégicamente significa proporcionar
una capa para calentar a “los que pasan
frio”, una vez que no pueden ser curados.
Los cuidados paliativos se centran en el ali-
vio del dolor y del sufrimiento en los
pacientes que estan en la fase final de su
vida, sea cual sea la causa o enfermedad ini-
cial. En 1990 la OMS defini6 cuidados palia-
tivos como “el cuidado activo total de los
pacientes cuya enfermedad no responde ya
al tratamiento”. Tiene prioridad el control
del dolor, de otros sintomas y problemas de
orden psicolégico, social y espiritual. El
objetivo de los cuidados paliativos es pro-
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porcionar la mejor calidad de la vida para
los pacientes y sus familiares®.

El marco conceptual de los Cuidados
Paliativos estd fundamentado en las pro-
puestas de trabajo del Hastings Center®, en
tanto que promueve una asistencia a las
personas en fases de enfermedad avanza-
da para evitar la obstinacion terapéutica y
el abandono del paciente cuando su cura-
cion no es posible. Este marco incorpora a
los logros de la medicina en su lucha con-
tra la enfermedad, la atencion al sufrimien-
to cuando la muerte estd proxima y la
ayuda a morir en paz, tal y como también
proclama la Declaracion de la Asamblea
parlamentaria del Consejo de Europa,
sobre los derechos de los enfermos termi-
nales y moribundos®y la Declaracién sobre
la atencion médica al final de la vida, de la
Organizacion Médica Colegial y la Socie-
dad Espafola de Cuidados Paliativos’.
Segiin la definiciéon de la OMS la atencién
activa, global y holista va dirigida tanto a
las personas que sufren una enfermedad
avanzada, progresiva e incurable como a
su entorno afectivo®. La ontologia de cui-
dados paliativos tiene como objetivos la
mejoria sintomética y la prevencién de las
posibles complicaciones, conocer los cri-
terios de bienestar del paciente y la aten-
cion a la familia en el proceso final y en el
duelo. Por tanto, implica a diversas disci-
plinas del campo de la salud y las impelen
a trabajar con objetivos comunes.

EVOLUCION HISTORICA DE LA
ETICA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

La ética de los cuidados paliativos no
es distinta de la de otros ambitos de la
asistencia sanitaria, pero se ha de aplicar
en contextos de maxima fragilidad, asi
como de prudencia en la toma de decisio-
nes, en una practica clinica deliberativa y
responsable.

Los cuidados paliativos se iniciaron en
la década de los sesenta en los paises
anglosajones con el movimiento hospice.
Inicialmente el objetivo era conseguir que
los pacientes dispusiesen de los dias que
les quedasen conscientes y libres de dolor,
con los sintomas controlados, de manera
que estuviesen con dignidad, en su casa o
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en un lugar similar, rodeados de la su
entorno mas calido.

Twycross considera que el movimiento
hospice tiene sus origenes en los Hospicios
medievales del S. XIX, y posteriormente en
los Hospice catoélicos de Dublin y Londres.
Cecily Saunders es la persona que fundé el
St. Chistopher’s Hospice considerado
como la cuna de los cuidados paliativos®.
Por tanto, en sus inicios los cuidados palia-
tivos han estado muy influidos por las cre-
encias religiosas de las personas que los
pusieron en marcha. De hecho su integra-
cion en el sistema sanitario puablico ha
sido dificil y actualmente los Hospice fun-
cionan como centros concertados con la
Sanidad Pablica®.

Los cuidados paliativos se desarrolla-
ron posteriormente en Estados Unidos,
gracias a la colaboracion de la psiquiatra
suiza, residente en Estados Unidos Elisa-
beth Kiibler Ross'.. A partir de aqui, se des-
plegaron programas de Cuidados paliati-
vos en Canada y en diferentes paises
europeos. En Espafna comienzan a abrirse
a partir del ano 1984, en Santander y Bar-
celona. Desde entonces han ido aumentan-
do aunque de manera irregular en todo el
territorio. En este contexto, las tres ulti-
mas décadas han aportado a la vision de
los cuidados paliativos la multiculturali-
dad, como coexistencia de diferentes
estructuras sociales y como confluencia
de valores™. La mayor esperanza de vida
hace coexistir modelos ideolégicos y de
familia mas distantes, aumentando las dife-
rencias intergeneracionales.

El modelo ético que durante muchos
anos tuvo una mayor vigencia, desde el ini-
cio del movimiento hospice, fue el de la
ética de la conviccion, relacionado tradi-
cionalmente con la ética del cuidado y la
ética de los cuidados de enfermeria. Se
trata de una ética que concede valor moral
a los fines pero no a los medios. Es, por
tanto, una ética heterénoma. Cecily Saun-
ders, fundadora del movimiento hospice
inici6 su actividad como enfermera, y aun-
que su mentalidad debia estar més proxi-
ma a la revolucion moral y asistencial de
Nightingale®, tenia algunos rasgos tipicos
de la ética de la conviccion. Existia tam-
bién la creencia, en los primeros anos de
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los cuidados paliativos, de que unos cui-
dados paliativos correctos solo podian
hacerse desde unas convicciones religio-
sas profundas'. Otros autores han desta-
cado lo que llaman la “agenda oculta” de
algunos profesionales que trabajan en cui-
dados paliativos, ya que sus iniciativas
han estado inspiradas por motivos religio-
sos”. La confusion existente entre los cui-
dados paliativos y la lucha contra la euta-
nasia es otro rasgo de la ética de la
conviccién, expresado en los inicios del
movimiento hospice. Posteriormente la
influencia de Norteamérica a favor de los
derechos civiles, incrementé el respeto
hacia las decisiones auténomas de los
pacientes.

_ La tesis de Diego Gracia en su articulo:
“Etica de los Cuidados paliativos: entre la
conviccién y la responsabilidad™, es que
los cuidados paliativos han ido evolucio-
nando en los Gltimos afios hacia una ética
de la responsabilidad, considerando a ésta
como la mas adecuada para elaborar una
ética que integre el respeto a los principios
y las consecuencias previsibles, permitien-
do asi tomar decisiones respetuosas, razo-
nables y prudentes. Max Weber acuii6 el
término de la ética de la responsabilidad
en los inicios del siglo XX y trat6 de dar un
valor moral a la realizacién de los fines a
través de los medios disponibles. Es decir,
equilibrar principios y consecuencias, lo
que Aristételes denominaba phrénesis
(prudencia).

Podemos afirmar que la bioética desde
sus inicios es una ética de la responsabili-
dad que asume el respeto a todos los seres
humanos como un absoluto, en el sentido
de que todos tienen derecho a participar
en un proceso libre y equitativo de delibe-
racion.

El modelo propuesto por Pilar Arranz y
cols'” sobre las estrategias comunicativas
como mediaciones para la deliberacion
moral es un buen modelo de ética de la res-
ponsabilidad. Roy y McDonald también
consideran que la tarea de la ética en cuida-
dos paliativos consiste en elaborar juicios
practicos que tengan en cuenta pacientes
concretos y situaciones anicas. Por tanto,
nos obliga a un ejercicio continuo de res-
ponsabilidad®. La comprension de la ética
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del cuidado recibi6é un gran impulso con el
andlisis feminista, especialmente la vision
de Carol Gilligan®, una ética de la virtud en
el sentido de arethé o habito, en la que no
es posible el distanciamiento afectivo a que
daria lugar una ética de la conviccion.

Uno de los problemas mas importantes
de los cuidados paliativos ha sido y sigue
siendo delimitar con claridad en qué con-
siste el bien especifico que prestan a la
sociedad, ya que cuando se introducen
conceptos valorativos como confort o dig-
nidad, en muchas ocasiones contienen una
gran carga de subjetividad. La relacion
médico-enfermo solo puede estar basada
en una relacion de confianza y debe de
intentar llegar a un modelo deliberativo de
relacion en la que el médico trata de res-
petar la autonomia del enfermo y de cono-
cer sus valores iniciando con él una deli-
beracién conjunta para obtener una
solucion 6ptima o menos lesiva®.

Concluyendo, la tendencia actual es a
considerar la relacién médico-enfermo
como un proceso de negociaciéon entre
personas que se respetan mutuamente en
su autonomia en el que el modelo delibe-
rativo es el fundamento ético del mismo?.
Ello no implica un “relativismo moral”,
sino la comprension de los seres humanos
como integrantes de una red de dependen-
cias, en la que el cuidado es actitud y prac-
tica efectiva imprescindible.

CONSIDERACIONES SOBRE EL
MODELO DE ATENCION DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Tanto en los cuidados paliativos genera-
les, es decir, aquellos que se prestan en
todos los niveles de asistencia, como en los
cuidados paliativos avanzados, que por su
complejidad requieren equipos especificos
el modelo de atenciéon se basa en: a) una
actitud con empatia hacia la percepcion
subjetiva que el paciente y su familia tiene
de su realidad, tan substancial como un
dato clinico es la apreciacién del enfermo
cuando hablamos de su bienestar; b) una
comunicacion efectiva y la construcciéon de
una relacién de compromiso que implican
cualidades humanisticas, habilidades en
comunicacion y disponibilidad de tiempo y
espacio adecuado para cada paciente; c)
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aceptacion de la muerte como el final natu-
ral de la vida tratando de aliviar la desespe-
racién y el sufrimiento.

El modelo de atencién al final de la vida
ha de estar dirigido a la atenci6n al sufri-
miento y a la muerte y estar basado en la
persona (respetando la intimidad y confi-
dencialidad), garantizar el respeto a la
autonomia practica, contextualizar el pro-
ceso de la enfermedad (proporcionalidad
de las acciones, utilidad de las interven-
ciones), avalar las decisiones (responsabi-
lidad mas alla del acto) y ser sensible con
el entorno afectivo del paciente. La forma
de aplicarlo implica elaborar un plan de
cuidados “con el paciente” de forma anti-
cipada, siempre que sea posible” o segin
las voluntades expresadas. Sobre las bases
ético-clinicas de la situaciéon concreta se
planifican las actuaciones de acuerdo con
las expectativas del paciente y las disponi-
bilidades técnicas. Las condiciones técni-
cas necesarias para garantizar las conside-
raciones mencionadas incluyen aspectos:

Estructurales. Tanto la informacién al
paciente y/o la familia como la toma de
decisiones precisan de un grado de intimi-
dad que hacen necesarias estructuras fisi-
cas que lo permitan. También hay que
garantizar el tiempo suficiente de los pro-
fesionales para poder establecer el dialogo
y llevar a cabo una comunicacién efectiva.

Formativos. Resulta basica la destreza
en el manejo del control sintomatico y la
capacitacion de los profesionales en
aspectos como la comunicacion, la evalua-
cion de la competencia de los pacientes y
la toma de decisiones ético-clinicas.

Metodoldgicos. A nivel organizativo el
funcionamiento de los equipos asistencia-
les se debe basar en un trabajo multi e
interdisciplinario, que contemple la exis-
tencia de espacios para reuniones en las
que se intercambie la informacioén que per-
mita elaborar el plan terapéutico indivi-
dualizado y consensuado. Por otra parte
los instrumentos de evaluacion (sintomati-
cos, cualitativos, etc.) han de estar adapta-
dos y ser aplicados segln las posibilidades
emocionales y de tiempo de los enfermos.
La conexién entre los servicios internos
hospitalarios y unidades funcionales, asi
como con los comunitarios es necesaria.
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Tanto en el medio hospitalario como en el
domiciliario hay que asegurar la respuesta
consensuada de los diferentes niveles asis-
tenciales y la coordinacion de los diferen-
tes servicios sanitarios.

Documentales. Hay que orientar los
modelos de historia clinica de forma que con-
templen la recogida de datos sobre los aspec-
tos relevantes (control sintomas, grado de
competencia de los pacientes, registro de
voluntades anticipadas). Disponer de Guias
y/o Protocolos sobre las situaciones que con
mas frecuencia pueden presentar contradic-
ciones” (Insuficiencia de 6rganos avanzada,
Enfermedades degenerativas muy evolucio-
nadas etc.), sobre la limitacion del esfuerzo
terapéutico y/o parada de tratamientos*.
Resultan recomendables protocolos de aten-
cion al paciente en fase de final de vida y
sobre aspectos de la sedaci6on®; para la
obtenciéon y/o consulta de las voluntades
anticipadas del paciente y de soporte a la
familia incluido el de atenci6n al duelo.

QUE PUEDE APORTAR EL MODELO
DE CUIDADOS PALIATIVOS

1. Valoracion global de la situacion del
enfermo ademds de la especifica-
mente organica.

2. Abordaje integral de la persona
enferma.

3. Establecer comunicacién con la
familia desde el primer periodo.

4. Reorientar los esfuerzos terapéuti-
cos en establecer medidas de con-
fort de acuerdo con el pronéstico.

5. Elaborar un Plan Anticipado de Cui-
dados que permita valorar las volun-
tades anticipadas, las preferencias
expresadas o conocidas.

6. Favorecer la reubicacion del pacien-
te en los recursos mas adecuados.

7. Constatar que la atencion facilitada
concuerda con las expectativas del
paciente y entorno afectivo, favore-
ce el confort y da soporte cuando la
curacién no es posible.

8. Satisfaccion al equipo por dar la
mejor atencion posible cuando la
muerte esta proxima.
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CONSIDERACIONES PRACTICAS
ACERCA DE LA CALIDAD EN LA
ATENCION PALIATIVA

Existen numerosas publicaciones
sobre las posibilidades de evaluar la cali-
dad asistencial a los enfermos. Mas dificil
resulta consensuar qué ha de ser conside-
rado indicativo de dicha calidad**. Una
reflexion desde la experiencia asistencial
sobre qué ha de contemplarse cuando
hablamos de calidad en un enfermo al final
de la vida incluye aspectos fisicos, de reco-
nocimiento personal, afectivos-sociales y
de trascendencia vital, que de forma des-
criptiva se especifica en:

1. Buen tratamiento sintomatico.

2. Conocer como percibe el paciente
su enfermedad y qué siente como
amenazas subjetivas.

3. Establecer un pacto terapéutico
basado en la confianza y respeto.

4. Facilitar las relaciones afectivas y
dar soporte al entorno afectivo

5. Atender a la expresion de sentimien-
tos sobre el sentido de la vida.

El paciente paliativo se caracteriza por
la presencia de multiples sintomas, multi-
causales y con componente multidimen-
sional. Cualquiera de estos sintomas o
molestias que les produce la enfermedad
avanzada, van a estar modulados por
diversos factores (tratamiento farmacol6-
gico, medidas generales, aspectos emocio-
nales, sociales, econ6micos, espirituales,
etc.). El paciente va a percibir de forma
particular este sintoma (impacto) y es lo
que va a expresar. Esta expresion es lo que
como profesionales vamos a registrar y
evaluar. Esto condiciona, por ejemplo, que
cuando un paciente manifiesta que tiene
dolor, no sélo se refiere a dolor fisico, sino
que la percepcién dolorosa va a estar
influenciada por sus vivencias previas, cul-
tura, estado de animo, ansiedad, nivel cog-
nitivo, estado de consciencia, etc.

Por otra parte, la familia se convierte
también en objeto de tratamiento. Son
dadores y receptores de cuidados. Son co-
protagonistas. Sufren por y con el pacien-
te.
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En estas circunstancias se hace nece-
saria la intervencion de un equipo multi-
disciplinar que acttie de manera interdisci-
plinaria.

Chapman y Gravin®, definieron sufri-
miento como “complejo estado afectivo,
cognitivo y negativo caracterizado por la
sensacion que tiene el individuo de sentirse
amenazado en su integridad, el sentimiento
de impotencia para hacer frente a dicha
amenaza y por el agotamiento de recursos
personales y psicosociales que le permitiri-
an hacer frente a dicha amenaza”. Tenien-
do en cuenta esta definicion, en los pacien-
tes paliativos se produce el denominado
“tridngulo del sufrimiento “, donde no sélo
sufre el paciente, sino también la familia y
el equipo de profesionales.

En relacion al sufrimiento del paciente,
va a estar determinado principalmente por
cuatro grandes aspectos:

1. Sintomas fisicos: dolor, xerostomia,
disnea, estrenimiento, ...

2. Sintomas neuropsquiatricos : insom-
nio, ansiedad, depresion, delirium,...

3. Distrés existencial: desesperanza,
pérdida de rol laboral y familiar, pér-
dida de significado vital, alteracio-
nes de la imagen corporal,...

4. Distrés sociofamiliar: ver sufrir a sus
seres queridos, sentirse una carga,...

Por este motivo la instauracién de un
plan terapéutico global, desde un punto de
vista médico, va a ir encaminado a conse-
guir los siguientes objetivos:

1. Mejorar la calidad de vida

2. Promocién de la autonomia del
paciente

3. Mejora de la adaptaciéon emocional
tanto del paciente como de la fami-
lia.

Para lograrlo se precisa de una adecua-
da evaluacion, monitorizacién y control de
sintomas, habilidades de comunicacion e
informacion, soporte psicosocial, asi como
de metodologia de analisis de cuestiones
éticas y de trabajo interdisciplinar. La fun-
cién del médico y de enfermeria es funda-
mental. Los profesionales no deben tener
Unicamente una preparaciéon fundamenta-
da en conocimientos cientificos que exige el
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avance tecnolégico moderno, ni tampoco
pueden contentarse con ser solamente téc-
nicos-cientificos, sino que han de ser perso-
nas que ejerciten todos los dias la sensibili-
dad ante el sufrimiento humano. Por ello la
relacién profesional de la salud-enfermo, es
una relaciéon eminentemente humana y
entre sus deberes esta crear un ambiente en
el que los valores, costumbres y creencias
del individuo sean respetados y ayudar al
enfermo a mantener, desarrollar o adquirir
autonomia personal, autorrespeto y auto-
determinacién, guidndonos siempre por cri-
terios profesionales®.

El control sintomatico requiere conoci-
mientos sobre terapéuticas, sobre los ins-
trumentos de valoracion, utilizarlos de
forma individualizada y con un seguimien-
to muy continuado. Ya que una de las cues-
tiones a tener presente respecto a los sin-
tomas es la versatilidad en su percepciéon
por parte de los pacientes (un mismo sin-
toma puede ser percibido de forma distin-
ta segin las personas y/o circunstancias) y
el cambio en el tiempo de los mismos (en
pocas horas puede variar) y habra que
estar alerta para adecuar el tratamiento.
Estar abiertos a ofrecer explicaciones
sobre el mismo, tanto al paciente como a la
familia, facilita la relacion clinica, favorece
el cumplimiento y ayuda a cuidar a su
entorno.

Sin duda enfermeria es una profesion
vocacional y cercana al paciente, y llega a
establecer unos lazos estrechos, compar-
tiendo momentos muy intensos y delica-
dos con el paciente y sus familiares®. Entre
sus objetivos estan: proporcionar confort
y preservar la calidad de vida, planificando
cuidados adecuados en cada momento e
individualizados que garanticen el mayor
bienestar posible del paciente y siempre
respetando su dignidad®. Para ello hay que
preservar los horarios de descanso, modi-
ficar actividades de cuidados, instaurar
medidas de confort en la higiene de piel y
mucosas, procurar un ambiente tranquilo,
observar en el paciente signos verbales y
no verbales de dolor, agitacién o inquie-
tud. Como medidas de apoyo emocional se
debe tratar al paciente con la misma acti-
tud de respeto de siempre, mantener en
todo momento la comunicacién, sin olvi-
dar la no verbal, como tocarle, cogerle la
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mano, hablarle cuando se realice algtn cui-
dado. Respecto a la familia el objetivo
como profesionales, es el proporcionar el
apoyo y soporte durante el proceso y ofre-
cer la informaciéon adecuada en cada
momento, referente al cambio de objeti-
vos en el cuidado del enfermo como
puede ser la suspension de la alimenta-
cion, las curas no agresivas, la evolucién
del proceso y como pueden ayudar en el
cuidado. Sabemos que un familiar que ha
participado en el cuidado vivira la pérdida
de una forma mas natural.

El cuidado postmortem hay que situarlo
en el contexto del proceso, siendo impor-
tante incluir éste a la hora de la muerte, asi
como facilitar la certificaciéon y proporcio-
nar apoyo religioso y espiritual poniéndo-
les en contacto con el oficiante si asi lo
demandan o desean. Ofrecer apoyo, por si
tienen dudas y mostrar una actitud abier-
ta, amistosa y profesional.

SOBRE EL SOPORTE PSICOLOGICO

El malestar que provocan los sintomas,
los cambios en la vida, en la organizacion
personal y familiar, el temor a la incapaci-
dad o a la muerte...son algunas de las
inquietudes que pueden estar en la mente
del enfermo. En un proceso de atencién
global tenemos en cuenta esta posibilidad
y atendemos a las manifestaciones parti-
culares de cada uno de los pacientes. Ade-
mas, éstos tienden a interpretar su estado
en relacion al modo de intervenir y de
hablar de las personas que les cuidan. Los
profesionales de cuidados paliativos acep-
tan el reto de atenderlos, sin embargo
hacerlo no siempre es facil. Por ello se ha
promovido la presencia de psicologos en
los equipos de Cuidados Paliativos con la
doble funcién de atender directamente a
los casos que requieren atencion especiali-
zada pero también para ofrecer soporte y
formacion a los profesionales en aquellas
cuestiones de las que se pueden hacer
cargo ellos mismos.

Las principales preocupaciones de los
pacientes suelen ser debidas al dolor, al
deterioro y la dependencia, a la falta de con-
trol, al temor de ser una carga, a la incerti-
dumbre, al temor a morir, al temor a la sole-
dad. Se tratard de tomar como problemas
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aquello que cada paciente considere como
tal y no introducir nuevas cuestiones a no
ser que esté muy justificado. Se tratara de
ayudarle a buscar las soluciones o acompa-
narle en la falta de las mismas y en la toma
de decisiones que él considere mas adecua-
das no imponiéndole las nuestras®.

En ocasiones también se revelan difi-
cultades para dotar de sentido a la propia
vida. Si la falta de sentido aparece en los
enfermos terminales es porque ante ellos
se abre uno de los enigmas mas profundos
de la vida humana: la muerte. En esos
momentos las posiciones personales seran
diversas y es importante no confundir
espiritualidad con religion. Para algunos
puede ser urgente encontrar una respues-
ta que cancele esa hiancia, la religion suele
ser un buen recurso porque ofrece un sen-
tido preestablecido. La falta de sentido
también se cancela mediante el amor, es
por esto que observamos que se necesita
mas de lo habitual la presencia de los seres
amados. En algunas ocasiones y si cuentan
con un psicoanalista que les acompaiie los
pacientes prefieren enfrentarse a ese vacio
y revisar las identificaciones que les han
sostenido para encontrar ahora una nueva
y mejor respuesta.

Lo méas importante es detectar en cada
caso cual es el modo en que el paciente
podra afrontar la situacién y asi poder
adaptar nuestros recursos. Para ello es
imprescindible escuchar sin prejuicios lo
que él dira.

También hay que respetar su silencio.
Hay pacientes que prefieren no hablar por-
que de ese modo pueden ignorar temores
que no podrian superar.

Los recursos que las personas pueden
movilizar tienen que ver con la estructura
de su personalidad, con el tipo de proble-
ma de que se trate, con sus experiencias
previas, el modo de resolver conflictos
habitualmente y también depende de las
respuestas que reciben por parte de los
profesionales®. En ocasiones no es preciso
el soporte especializado y s6lo sera nece-
sario orientar las intervenciones del equi-
po. En otros casos sera necesario que el
profesional de la psicologia se haga cargo
del caso. En este contexto es adecuado el
uso de criterios de derivacion especificos
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que eviten un infradiagnostico e infratrata-
miento, asi como una atenciéon dirigida
sobre problemas especificos, intervenciéon
de forma precoz, evitar sobrecarga profe-
sional y favorecer la formacién y el lengua-
je coman entre profesionales®.

Respecto de los familiares, sus princi-
pales preocupaciones tienen que ver con
los sentimientos de impotencia —por la ine-
xistencia de soluciones para algunos pro-
blemas— y de culpa debidos a los senti-
mientos contradictorios que se pueden
experimentar. También se atienden los
procesos de duelo de los familiares. Al
hacerse cargo de los afectos de los pacien-
tes y sus allegados, no se puede conside-
rar resuelto un caso sin una elaboraciéon
final que comprenda la disposicion del
equipo para acoger el vacio del doliente y
ayudarle en el proceso inicial del duelo.

En conclusién, en los equipos de cuida-
dos paliativos las decisiones se toman no
solo en funcion de aquello que es posible
hacer sino en funcién de los deseos e intere-
ses de los implicados. Por este mismo moti-
vo, porque se cuenta explicitamente con los
pacientes y sus familiares, se conversa con
ellos —distinguimos hablar a los pacientes de
conversar con ellos-. Se suele argumentar
que conversar con los pacientes requiere
tiempo. Cierto, pero se trata de una inver-
sion para la relacion posterior. Si en un pri-
mer abordaje asumimos los problemas sub-
jetivos, de paciente y familia, sentamos las
bases de la confianza en la relacién profesio-
nal.

Atender a los problemas psicolégicos
que plantean la enfermedad grave y la
posibilidad de la muerte humaniza la
medicina®, especialmente a cada uno de
los implicados.

ACERCA DEL SOPORTE SOCIAL

“Los servicios y recursos sociales no
son un acto de gracia, sino la satisfaccion
de un derecho”. Partiendo de esta maxima
podemos afirmar que el trabajador social
es el profesional que hace de nexo de
union entre las necesidades de la persona
y las instituciones existentes. Entre sus
estrategias estan explicar los recursos
sociales, humanos y materiales existentes;
transmitir a los familiares la seguridad de
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que se estd haciendo lo mejor para cuidar
al enfermo y tratar de fomentar el contac-
to familiar, social y atender los sentimien-
tos espirituales o creencias que tenga el
enfermo y la familia.

El Trabajador Social tiene la obligacion
tanto profesional como ética en Cuidados
Paliativos de intentar mejorar, paliar y ayu-
dar sobre el entorno, la familia, el paciente
y el equipo. Por encima del utilitarismo
social los Trabajadores Sociales deben ten-
der, en Cuidados Paliativos, a no valorar
Gnicamente los recursos y el reparto mas
igualitario de estos, si no tender mas a
humanizar la asistencia tanto a los pacien-
tes como la familia, dada su situacion de
final de vida, valorando las necesidades
particulares de cada caso.

En definitiva, las posibilidades reales
de perjudicar al paciente tienen un alcance
infinito no solo desde el punto de vista cli-
nico si no también social. Actualmente las
personas han asumido un mayor protago-
nismo en sus cuidados siendo mas partici-
pativas, mas criticas y haciendo valer sus
derechos. Los trabajadores sociales tienen
el deber ético de apoyarles y velar por
ellas cuando no puedan hacerlo por si mis-
mas. Los cambios de estilo de la relacion,
en el fondo y en la forma, han provocado a
los profesionales la tentaciéon de aplicar
recursos ilimitados, en cuya prevencion
desarrolla un papel defensivo la Etica, cre-
ando la obligacion de aplicar bien los
recursos sociales sin discriminar. Los pro-
fesionales sanitarios y todos los que tienen
a su cuidado personas, estan obligados a
hacer el bien, es decir, a promover accio-
nes que beneficien tanto a sus enfermos
como a sus personas de apoyo (sus cuida-
dores). Esto implica que todos los profe-
sionales pongan sus conocimientos, habili-
dades y valores al servicio de los demas.

CUIDADOS PALIATIVOS:
REALIDADES Y METAS

Los cuidados paliativos han crecido, de
manera considerable a nivel mundial. En
nuestro pais existen actualmente casi 300
equipos especificos de cuidados paliativos
distribuidos entre atencién hospitalaria,
domiciliaria, equipos consultores hospita-
larios y hospitales de dia*.
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El reto esta en garantizar la accesibili-
dad a los cuidados paliativos a todos los
pacientes que las precisen, con indepen-
dencia del diagnéstico, en cualquier lugar,
circunstancia o situacion dentro de las
diferentes estructuras de la red sanitaria®.
Seria recomendable introducir el modelo
de atencion en el momento del diagnoéstico
de enfermedad que limita las expectativas
de vida de forma préxima. El Plan Estraté-
gico® del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo, que define los cuidados paliativos
como un derecho del ciudadano, plantea
un modelo colaborador, interdisciplinario
basado en la coordinacién entre niveles
asistenciales y entre recursos convencio-
nales y especificos de cuidados paliativos,
incorporando la recomendacién de optimi-
zar la formacion en todos los niveles del
sistema de salud. Queda implicito que el
sistema sanitario requiere una transicion
del modelo multidisciplinario al interdisci-
plinario para poder abordar con garantias
la atenci6n paliativa.

En el analisis de la atencion paliativa en
nuestra sociedad se detecta: una relacion
beneficios/coste buena con una disminu-
cion de visitas a urgencias; camas menos
costosas y posibilidad de morir en casa;
una valoracién de la calidad asistencial
alta; trato profesional especifico; informa-
cion adecuada y con respeto a los criterios
del paciente; la evolucién de los equipos
especificos ha procurado experiencia y
competencia. En definitiva, los servicios
de cuidados paliativos mejoran la efectivi-
dad y eficiencia en la atencién a los enfer-
mos avanzados y terminales®. Los aspec-
tos a mejorar son a nivel organizativo una
cobertura insuficiente, una accesibilidad
variable y un despliegue incompleto®. Las
propuestas de progreso tienen que con-
templar la extension de la atencion a enfer-
mos no oncolégicos; ampliar la interven-
cibn en ambitos especificos como
servicios de urgencias, residencias geria-
tricas, unidades de cuidados intensivos,
asistencia primaria; incluir la atencion
paliativa en los criterios de calidad de los
hospitales de agudos.

Para ello resulta ineludible: la sensibi-
lizacién de planificadores y gestores; el
desarrollo de politicas integrales; la cola-
boracién con las sociedades cientificas
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que avalen criterios de intervencion y
metodologias de trabajo propias del mode-
lo de atencion de cuidados paliativos y
promuevan los cambios de actitudes de
los profesionales en el ambito sanitario.

En este sentido, la colaboracion de pro-
fesionales de los cuidados paliativos y de
la medicina intensiva nos ha llevado a con-
siderar de forma conjunta las cuestiones a
tener presentes en la atencion al final de la
vida en las unidades de medicina intensi-
va.

ASPECTOS ETICOS DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Una actitud de empatia de los profesio-
nales con el sufrimiento resulta inexcusa-
ble para el acompafamiento al final de la
vida. Asimismo, individualizar las inter-
venciones y reconocer que la variabilidad
emocional interpersonal, en la vivencia
ante la muerte, constituyen el entramado
de la atencion paliativa.

Las cuestiones éticas implicadas en
cuidados paliativos se basan en el recono-
cimiento de que en el paciente incurable o
en fase final no debe prolongarse la vida de
forma innecesaria. Aqui reside una de las
primeras dificultades: hacer una pausa en
la atencién cotidiana del enfermo para ree-
valuar la situacion clinica, discutir con el
resto del equipo sanitario (médicos y per-
sonal de enfermeria) el prondstico y plan-
tear otras opciones de tratamiento valo-
rando las posibilidades de respuesta al
mismo. Ciertamente en la mayoria de los
casos esta valoracion es subjetiva aunque
basada en parametros y medidas como las
escalas de gravedad o predictores de mor-
talidad, que aportan una estimacion gene-
ral, basada en series de casos y estadisti-
cas, pero que no tiene en cuenta aspectos
tan relevantes como la experiencia de los
profesionales, la respuesta individual al
tratamiento, las ganas de vivir del paciente
o su apoyo familiar. Teniendo en cuenta
estas consideraciones, los médicos tienen
que reconocer los limites de la medicina y
no aplicar tratamientos considerados fati-
les*, entendiendo como tales aquéllos que
no consiguen el objetivo que se esperaba
de ellos. En este sentido, mantener trata-
mientos fitiles se considera mala practica
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clinica” por ir en contra de la dignidad
humana; por otro lado, consumir recursos
sanitarios inttiles va en contra del princi-
pio de justicia distributiva'.

Cuando el enfermo es considerado
incurable se debe plantear la limitacién de
Tratamientos de Soporte Vital (LTSV), bien
sea no iniciando nuevos tratamientos (wit-
hold) o retirando los ya aplicados (with-
draw), estableciendo un consenso entre el
equipo sanitario y los familiares o allega-
dos del paciente”. En la mayoria de los
casos el paciente es incompetente para
tomar decisiones debido a su enfermedad
o bien porque recibe farmacos sedantes;
por ello la informacion y el acuerdo se cen-
tra en la familia, respetando sus preferen-
cias si las ha expresado previamente de
forma verbal o escrita a través de un Docu-
mento de Instrucciones Previas o Volunta-
des Anticipadas®, o teniendo en cuenta lo
que el paciente hubiera elegido para si
mismo (juicio sustitutivo). Si bien, las
implicaciones éticas de la limitacién del
esfuerzo terapéutico son las mismas para
las acciones de no iniciar intervenciones
como para las de detener o dejar de apli-
car las mismas hay que reconocer la vul-
nerabilidad de los propios profesionales y
que emocionalmente quizas es mas dificil
detener medidas interventoras que no ini-
ciarlas. Compartir las decisiones éticas
con otros profesionales del mismo equipo
y consultar a otros expertos nos puede
ayudar a alcanzar la excelencia asistencial
(Unidades Funcionales Interdisciplinarias,
Programas Atencién Domiciliario). Tam-
bién hay que dejar constancia escrita en la
historia clinica de cualquier decisién y
accion con el fin de asegurar su cumpli-
miento.

En ocasiones la situacién clinica puede
hacer necesario la utilizacién de medidas
como la sedacion. La cuestion ética que
plantea el tema de la sedacion paliativa
gira entorno al objetivo y al proceso en la
toma de decision de aplicar la sedacion. La
sedacion paliativa se aplica en situaciones
de final de vida con sintomas refractarios
que causan sufrimiento, con el objetivo de
disminuir el nivel de conciencia y con el
consentimiento del paciente y/o su repre-
sentante. La participacion del paciente, en
su defecto de su representante, o el cono-
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cimiento contrastado de sus preferencias
en la toma de decisiones sobre la utiliza-
cion de esta medida terapéutica, son con-
diciones basicas que han de quedar refle-
jadas en la historia clinica.

La relacién clinica en los cuidados
paliativos y en medicina intensiva se
caracteriza por la trascendencia de las
decisiones y por la fragilidad del paciente
y de su familia. Por ello, el dilema —a menu-
do conflicto- entre autonomia y paternalis-
mo estan siempre en su fondo. Los profe-
sionales sanitarios deben respetar la
autonomia del paciente, aportando la
informaciéon necesaria para la toma de
decisiones, tener en cuenta sus preferen-
cias y respetar la posibilidad de no aceptar
un tratamiento propuesto. El rechazo del
tratamiento no tiene que influir en la cali-
dad de los cuidados paliativos; como
expresan los anglosajones, no reanimar
(DNR = Do not resucitate) no significa rela-
jarse o abandonar al paciente (DNR = Do
not relax).

Se trata de reorientar el objetivo del
tratamiento, el paciente no debe ser aban-
donado ya que a partir de ese momento
necesita unos cuidados especificos, de
calidad y proporcionados por personal
sanitario formado para ello. Nos encontra-
mos en la transiciéon de la medicina inten-
siva con el fin de curar, hacia los cuidados
paliativos, cuyo objetivo es el alivio de los
sintomas, que se prolongaran alld donde
se encuentre el paciente, hasta su falleci-
miento. Velar por la coordinacién con
otros niveles y/o profesionales con el fin
de garantizar la continuidad asistencial
significa establecer una cadena ética. Cual-
quier decisién ética implica responsabili-
dad sobre el proceso y hay que establecer
un plan de cuidados de compromiso con
una atencién adecuada y de acuerdo a las
decisiones tomadas.

Los pasos a seguir para indicar cuida-
dos paliativos en UMI

1.Reconocer el final

El primer paso es reconocer que el
paciente no responde a los tratamientos
aplicados y probablemente evoluciona al
fallecimiento (active dying), en base a la
experiencia clinica del equipo sanitarioy a
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los parametros y escalas de gravedad o
prediccion de mortalidad empleadas en
cada caso. A partir de ese momento debe
plantearse la LTSV, teniendo como objetivo
el alivio de los sintomas para conseguir
que el paciente esté lo mas coémodo posi-
ble. Es el momento de cambiar el objetivo,
pasar de curar a cuidar®.

Para facilitar la identificacién precoz
de los pacientes que evolucionan al falleci-
miento puede ser (til la evaluacion diaria
de la situaciéon clinica’, sobre todo en
situaciones como las siguientes:

e Diagnéstico de una enfermedad o
condiciéon de prondstico muy grave.

e Pobre calidad de vida previa a su
ingreso

e Mas de 5 dias con ventilacién mecéa-
nica.

e Mas de 7 dias de estancia en UMI.

La deliberacion en las sesiones clinicas
debe servir para definir los objetivos del
tratamiento, con el respeto de las prefe-
rencias del paciente o sus familiares en
caso de incompetencia. Se trata de evitar
actitudes heroicas o tratamientos despro-
porcionados, escuchar la opinién de
todos, incluida la del personal de enferme-
ria, dando mas importancia a la del médico
responsable del enfermo por su conoci-
miento mas preciso de la evolucion clinica
del paciente y del sentir de los familiares.

2.Reorientar el objetivo: alivio de los sin-
tomas

La mayoria de los pacientes ingresados
en UM], y més adn aquellos que se encuen-
tran en el final de su vida, tienen dolor y dis-
nea®. Otros sintomas que refieren habitual-
mente  son: fatiga, nausea, tos,
estrefiimiento, ansiedad, depresion, delirio
o insomnio. Por lo tanto los esfuerzos
deben dirigirse a identificar” la presencia
de los mismos, utilizando las medidas y
escalas apropiadas™, para tratarlos adecua-
damente.

3.Informacién y bsqueda de acuerdos

La comunicacion entre el paciente, sus
familiares o allegados y el equipo sanitario
es uno de los pilares de la atencién en el
final de la vida. Las personas que acompa-
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fian a sus parientes en los Gltimos momen-
tos de su vida se encuentran en un medio
desconocido para ellos” y por ello los sani-
tarios tienen que procurar que esta situa-
cion sea lo mas llevadera posible®. La
mejor forma es fomentar la comunicacién
entre médicos, enfermeras, paciente y
familiares. En las encuestas realizadas a
familiares de pacientes ingresados en UM],
la queja mas citada es la deficiente comu-
nicaciéon con el equipo sanitario, funda-
mentalmente con los médicos®.

Para mejorar la comunicacion es reco-
mendable cierta flexibilidad horaria, tanto
para la informacién como para el tiempo
dedicado a las visitas™. Si lo permite la
estructura de la unidad, se procurara que
puedan acompanar al enfermo en su pro-
pia habitacién el mayor tiempo posible.
Aunque médicos y enfermeras pueden sen-
tir que los familiares junto a la cama del
enfermo dificultan su quehacer, hay que
reconocer que la inconveniencia para los
sanitarios es minima comparada con el
sufrimiento de la familia®.

Ademas de facilitar el encuentro de los
familiares con el enfermo, y mas atin en los
altimos momentos de vida, es aconsejable
proporcionar asistencia religiosa si ésta es
requerida, indicar los pasos a seguir en
caso de 6bito y reconfortarlos en la medi-
da de lo posible®™*,

4.Formularios, Protocolos y Registros

Es aconsejable disenar formularios que
recojan las 6rdenes médicas y cuidados de
enfermeria especificos para pacientes en
el final de la vida atendidos en UM], y que
pueden ser empleados en el caso de su
traslado a otro servicio hospitalario®. Per-
mite unificar la préctica, evitar confusio-
nes y disminuir los errores de tratamiento,
ademas de facilitar la evaluacién posterior
para realizar una adecuado control de cali-
dad.

5.Involucrar a la familia en el plan de cui-
dados

Los profesionales deben intentar que
los familiares sientan que son importantes
y necesarios en la atencion al final de la
vida de su ser querido; es posible que ese
papel activo en el cuidado pudiera minimi-
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zar el duelo por su pérdida®. Al mismo
tiempo que se le da soporte emocional.

6.Formacion e integraciéon de los Cuidados
Paliativos en UMI.

Teniendo en cuenta la frecuencia con la
que se asiste a los pacientes en el final de
su vida, la competencia en cuidados palia-
tivos debiera ser parte de la formacion en
medicina intensiva®. El paciente precisa en
esos momentos una asistencia multidisci-
plinar basada en:

e Alivio del sufrimiento fisico.

e Alivio del sufrimiento psicologico,
incluyendo los aspectos sociales y
espirituales.

e (Centrado en el paciente y su familia,
procurando decisiones compartidas
y respetando en lo posible sus pre-
ferencias.

e Coordinacién con otros servicios
implicados en la asistencia.

e Apoyo del personal sanitario que
proporciona los cuidados paliativos.

Una de las recomendaciones para
incorporar los contenidos del final de la
vida en UMI puede ser la interconsulta con
un servicio de Cuidados Paliativos, como
se realiza en centros como Detroit Recei-
ving Hospital o University of Rochester
Medical Center. Aceptar la colaboracion
del personal experto puede ser el primer
paso para integrar la medicina paliativa en
el entorno de la UMI®. Hay que tener en
cuenta que las UMI tienen unas caracteris-
ticas que hacen que el cuidado al final de
la vida pueda ser mas apropiado: relacion
enfermera/paciente baja, acceso i/v en la
mayoria de los pacientes y estar acostum-
brados a emplear sedoanalgesia. Por ello
es posible conseguir una colaboracion efi-
caz con el consejo del personal especiali-
zado en la atencion al paciente que va a
fallecer®.

Prestar asistencia a pacientes en el
final de la vida y consolar a los familiares
es una tarea que precisa una adecuada for-
macion. Esta area de conocimiento apenas
tiene espacio en el programa curricular de
las facultades de medicina y escuelas de
enfermeria, asi como en la formacién post-
grado®. Para ello es necesario realizar pro-
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gramas formativos como el proyecto EPEC
(Education on Palliative and End-of-life-
care)™.

7.Procedimientos: sedacion en el final de
la vida

El objetivo de la sedacién en este con-
texto es el alivio del sufrimiento del
paciente y no pretende acelerar la muer-
te®. Aplicar los cuidados y tratamientos
adecuados para calmar el dolor, la agita-
cion, la ansiedad o la disnea®, aunque con
ellos se pueda adelantar el fallecimiento
del enfermo en fase final, se ajusta a las
recomendaciones éticas y al marco legisla-
tivo actual, y por lo tanto, es considerado
como buena practica clinica.

Existen dos tipos de sedacién aplicada
en pacientes a los que se limitan o retiran
TSV:

Sedacion paliativa: administracién de
farmacos en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la consciencia
con el fin de aliviar uno o méas sintomas
refractarios, con el consentimiento explici-
to o delegado del paciente. La sedacion
paliativa no tiene porqué ser irreversible y
puede ser necesaria en diversas situacio-
nes clinicas.

Sedacién terminal o sedacién en la ago-
nia: administraciéon de farmacos para
lograr el alivio de un sufrimiento fisico y/o
psicologico inalcanzable con otras medi-
das, mediante la disminuciéon suficiente-
mente profunda y previsiblemente irrever-
sible de la consciencia, en un paciente
cuya muerte se prevé muy proxima.
Requiere el consentimiento explicito o
delegado del mismo. En la mayoria de los
pacientes criticos, debido a su incapaci-
dad, este consentimiento se obtendra del
familiar o representante.

La sedacion terminal persigue mitigar
el sufrimiento del enfermo asumiendo, por
“el principio del doble efecto”, el efecto no
deseado de la privacion de consciencia
hasta que ocurre la muerte. El fallecimien-
to serd una consecuencia inexorable de la
evolucion de la enfermedad y/o sus com-
plicaciones, no de la sedacion. Si el alivio
del dolor es dificil, lo es también en el
entorno de las UMI por los problemas de
comunicacioén, la gravedad de la enferme-
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dad, un nivel de consciencia disminuido y
la inexactitud de los signos clinicos®. El
empleo de escalas para la evaluaciéon del
dolor en pacientes conscientes son de uti-
lidad a la hora de pautar la analgesia y
sedacion por objetivos y que sea facilmen-
te modificable por el personal de enferme-
ria68,69.

Debe evitarse todo aquello que provo-
que incomodidad o malestar al paciente,
para apoyar el tratamiento farmacolégico
con opioides, benzodiacepinas o neurolép-
ticos, fundamentalmente. Las dosis deben
individualizarse en funcién de la situacién
del paciente (edad, exposicién previa,
enfermedad subyacente, fracasos organi-
cos, etc.) y los efectos perseguidos. No
existen otros limites en la dosificacion que
los marcados por los objetivos propues-
tos, que deben estar claramente registra-
dos en la historia clinica”, con el fin de
orientar a todos los profesionales que par-
ticipan en el cuidado del paciente y evitar
malas interpretaciones y problemas de
indole legal.

8.Apoyo a los cuidadores (caring for care-
givers)

Los médicos y enfermeras que atien-
den a los pacientes en el final de la vida y
a sus familiares, estan sometidos a una
carga de trabajo, fundamentalmente en el
ambito emocional, que en ocasiones les
puede afectar personalmente. Con frecuen-
cia necesitan apoyo por parte de sus com-
paferos, siendo necesaria la colaboracién
institucional para el adecuado desempeio
de esta tarea™.

RECOMENDACIONES FINALES

La calidad de la atencion sanitaria a los
pacientes que fallecen en las UMI tras la
limitacién de tratamientos de soporte vital
y el apoyo a sus familiares implica la pres-
tacion de unos cuidados paliativos ade-
cuados. La formacién de los profesionales
de medicina intensiva a menudo es defi-
ciente en éste area y por ello es necesaria
una colaboracién con las unidades de cui-
dados paliativos, ademés de incluir el
aprendizaje de cuidados paliativos en la
formacién de los especialistas en pacien-
tes criticos. Mejorar las habilidades para la
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comunicacién con el paciente y sus fami-
liares, discutir y registrar adecuadamente
las 6rdenes de limitacion de tratamientos,
incluir la sedacion y otros cuidados que
procuren la comodidad del paciente, asi
como la evaluacién posterior del proceso
son la base de una atencién integral y de
calidad de las personas que no podemos
curar pero a las que tenemos la obligacion
de cuidar.
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