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Cuidados paliativos en las enfermedades
neuroldgicas degenerativas. Problemas éticos

Eduardo CrLavVE

Desde su cama, Arantza me narra el suefio que tuvo por la noche mientras gesti-
cula torpemente con sus brazos: «He soflado que era un péjaro y volaba libre-
mente en el cielo». Varios afios atrds fue diagnosticada de una enfermedad neu-
rolégica irreversible y, desde hace unos meses, no tolera estar sentada, perma-
neciendo en la cama durante todo el dia. Unas tlceras de decubito en mal estado
la han llevado al hospital y son el fiel reflejo de su deterioro. Jean Dominique
Bauby, afectado por un sindrome de enclaustramiento, nos relata en su libro': «El
cuerpo, mi prisién, resulta menos opresivo cuando mi mente empieza a volar
como una mariposa». En el mundo de los suefios o con la imaginacién, Arantza
y Jean Dominique se liberan de sus cuerpos y se pasean por reductos donde toda-
via es posible la alegria, manteniendo viva la llama de la esperanza.

1. INTRODUCCION

Las enfermedades neurodegenerativas comprenden una amplia serie de sindro-
mes de etiologia, en su inmensa mayoria, desconocida, algunas veces con cardc-
ter genético. Su sustrato neuropatoldgico es la muerte neuronal por apoptosis
acompafiada de gliosis reactiva. Tienen un comienzo insidioso y su evolucion es
lenta e inexorable. Las personas afectadas padecen un deterioro motriz Yy,
muchas veces, cognitivo, que progresa hacia la invalidez y la muerte a pesar de
los tratamientos médicos aplicados. La cronicidad, la discapacidad y la irrever-
sibilidad, son caracteristicas comunes a estas enfermedades, y generan un enor-
me sufrimiento a quien las padece’. De hecho, muchos enfermos refieren un
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mayor temor a la incapacidad y al aislamiento que al dolor. Ademas, el contac-
to con ellos genera sentimientos ambivalentes en sus familiares y en los profe-
sionales encargados de atenderles, debido a los complejos problemas sociosani-
tarios, econdémicos y éticos que surgen. Estas dificultades pueden motivar
actitudes que favorezcan su aislamiento social, asi como la existencia de negli-
gencias y malos tratos.

No podemos olvidar que nuestro sistema sanitario destina mas recursos a
resolver enfermedades agudas y menos al cuidado de los enfermos crénicos.
Aunque todos podemos estar de acuerdo en que estos pacientes necesitan mas y
mejores servicios, las diferencias surgen cuando nos planteamos quién y c6mo
deberia sufragar los gastos. El temor del invélido, quien de hecho supone una
carga para los demads, en una sociedad que valora el esfuerzo econdémico impli-
cado en el cuidado de este colectivo de enfermos, parece legitimo®. Esta forma
de pensar puede ejercer una presién indebida sobre algunas personas a lo largo
de su vida, que les haga sentirse coaccionados cuando deben tomar decisiones.
Desde otro punto de vista, algunos sectores sociales propugnan que se limiten
los esfuerzos destinados a prolongar la vida en las fases avanzadas de algunas
enfermedades como la enfermedad de Alzheimer, y que se destinen los recursos
a reforzar la calidad de vida de los enfermos en fases mas moderadas*.

Por otro lado, el concepto de los cuidados paliativos ha ido evolucionando
desde unas medidas que tratan de responder a las necesidades especificas de las
personas en el final de su existencia hasta una atencién continua que integre los
cuidados curativos y paliativos en las personas afectadas por enfermedades gra-
ves evolucionadas, que ponen en peligro el prondstico vital del enfermo®®. Son
muchos los autores que sostienen que la atencién personalizada, el cuidado y la
satisfaccién de las necesidades fisicas, psicolégicas y espirituales, objetivo bési-
co de los tratamientos paliativos, proporcionan una respuesta adecuada al sufri-
miento de estos pacientes con enfermedades neurodegenerativas’".

Sélo el estudio individualizado de cada enfermo nos permitird encontrar
una respuesta correcta a los complejos problemas que se plantean en las enfer-
medades neurodegenerativas. No obstante, un somero andlisis de los aspectos
éticos y de los cuidados paliativos centrados en los dilemas que surgen en la
enfermedad de Parkinson, la esclerosis lateral amiotréfica y la demencia, nos
servird de guia en la resolucién de algunas de las dificultades con las que topa-
mos a la hora de tomar decisiones. La enfermedad de Parkinson constituye una
excepcion en el contexto de estos trastornos debido a la existencia de tratamien-
tos que comportan un gran alivio sintomético. Tanto en la enfermedad de Par-
kinson como en la esclerosis lateral amiotréfica las funciones intelectuales se
mantienen en la mayoria de las personas afectadas y s6lo un pequefio porcenta-
je de estos enfermos padece un deterioro cognitivo que constituye una de las
caracteristicas definitorias de las demencias. La eleccién de estos tres cuadros
clinicos obedece al inter€s por mostrar el amplio abanico de problemas que sur-
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gen en el contexto de estas enfermedades irreversibles, con tratamientos que
suponen un gran alivio (enfermedad de Parkinson) o que tan s6lo comportan una
mejora sintomética o paliativa (esclerosis lateral amiotréfica y demencia), asi
como las diferentes maneras de afrontar el deterioro y el sufrimiento que oca-
siona la enfermedad en personas con las facultades mentales integras o que reco-
rren un lento deterioro cognitivo. Como en todas las enfermedades crénicas que
cursan con diferentes grados de dependencia, no podemos olvidar los problemas
sociosanitarios y familiares. Este anélisis incluye las cuestiones que se generan
en el diagndstico, en la comunicacién y la autonomia del enfermo, en el control
de los sintomas de las enfermedades neurodegenerativas y, en particular, en la
enfermedad de Parkinson, la esclerosis lateral amiotrdfica y la demencia, en los
cuidados al final de la vida y en las actitudes de la familia y los profesionales
sanitarios.

2. PROBLEMAS EN EL DIAGNOSTICO

El diagnéstico de las enfermedades neurodegenerativas es eminentemente clini-
co y puede ofrecer dificultades en sus fases iniciales. La ausencia de marcado-
res biolégicos, la variabilidad en la presentacién de sus sintomas iniciales y la
inespecificidad del resultado de algunas pruebas, son la causa de numerosas du-
das y errores.

El diagnéstico de la enfermedad de Parkinson es relativamente sencillo
cuando se manifiesta la triada caracteristica de rigidez, bradicinesia y temblor de
reposo. No obstante, no son infrecuentes los errores, sobre todo si la enfermedad
se inicia sin temblor'. Algunos sintomas, como la rigidez y la bradicinesia, pue-
den interpretarse como una pérdida de fuerza y confundirse con una hemipare-
sia de curso progresivo. La lentitud y la escasez de movimientos son comunes
en la depresién y en la vejez, y el temblor puede aparecer en otras enfermeda-
des, al igual que los trastornos de la marcha®. Diversos estudios anatomoclini-
cos retrospectivos han demostrado que hasta un 20-25% de los casos diagnosti-
cados de enfermedad de Parkinson correspondia a otras enfermedades".

El diagndstico de la esclerosis lateral amiotréfica se basa, fundamental-
mente, en observaciones clinicas y electromiogréficas, pero la carencia de datos
objetivos o de marcadores especificos dificulta enormemente su confirmacién
precoz'.

Las demencias se caracterizan por un deterioro progresivo de las funciones
intelectuales. No existen marcadores biolégicos extracerebrales de la enferme-
dad. El diagndstico definitivo requiere la biopsia cerebral. La necesidad de dife-
renciarla de los estados confusionales, depresiones, enfermedades mentales u
otros trastornos neurolégicos, condiciona un margen de errores que no es des-
preciable!* '8, Por otro lado, el diagndstico diferencial entre los diferentes tipos de
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demencia tiene su importancia en cuanto al prondstico y al tratamiento. El reco-
nocimiento de algunas causas tratables es una exigencia de una buena praxis. La
diferenciacién entre algunas demencias degenerativas, como la enfermedad de
Alzheimer, la demencia con cuerpos de Lewy o las demencias frontales, es im-
portante con objeto de evitar ciertos tratamientos que estdn desaconsejados —Ilos
neurolépticos cldsicos en la demencia con cuerpos de Lewy—. Este tltimo pro-
ceso presenta una oscilacion del estado mental, a veces sin trastorno grave de la
memoria, con alucinaciones visuales bien detalladas, al que se asocia un parkin-
sonismo que termina por hacer del enfermo un invalido®. Las demencias fronta-
les presentan trastornos de la conducta de aparicién precoz en el curso de la
enfermedad junto con trastornos emocionales, siendo escasos los defectos cog-
nitivos en sus fases iniciales. Estas formas de demencia que se manifiestan sobre
todo por trastornos de la conducta son causa frecuente de conflictos familiares,
econdmicos y legales®.

En ocasiones, solamente la evolucién de estas enfermedades nos propor-
cionard la certeza necesaria para asegurar el diagnéstico. Esta incertidumbre
constituye una fuente potencial de problemas éticos que afectan a la buena pra-
xis médica. Ademds, deberemos tener en cuenta que los retrasos y los errores de
diagndstico pueden levantar un muro en la relacién del médico con el enfermo
y su familia que, a veces, serd dificil de salvar. El apoyo de un especialista expe-
rimentado puede disminuir la inquietud que se genera en dichas situaciones
hasta que podamos etiquetar la enfermedad.

Desde otro punto de vista, el rdpido desarrollo de la genética se ha conver-
tido en una fuente de esperanzas pero también en el origen de nuevos problemas.
La identificacién genética de las personas susceptibles de padecer una enferme-
dad neurodegenerativa puede servir para la investigacion y el estudio de trata-
mientos que prevengan o retrasen su aparicion, pero también puede ser utilizada
de manera negativa al favorecer la discriminacién en el empleo o en los contra-
tos de seguros®. Otros problemas que se generan con el diagndstico genético tie-
nen que ver con los siguientes. aspectos: 1) el riesgo de inexactitud de las prue-
bas; 2) la invasioén de la intimidad que comporta el cribado genético; 3) el
posible estigma social que puede recaer sobre el sujeto estudiado; 4) el derecho
de toda persona a no conocer el resultado del estudio genético, y 5) la confiden-
cialidad®. En lo que respecta a la enfermedad de Alzheimer, las pruebas genéti-
cas predictivas sélo se han mostrado utiles en las formas de comienzo precoz
(2-5% de los casos). Si se obtuvieran mayores niveles de prediccidn y existiera
un tratamiento preventivo eficaz o que retrasase su aparicién, su realizacién en
las personas asintomaticas se convertiria en un estdndar de los cuidados®.

Uno de los debates de la literatura actual es la idoneidad de proporcionar o
no a la poblacién un acceso libre a las pruebas predictivas genéticas. Una de las
criticas en su contra, ademds del costo econdémico que pueda suponer, radica en
el trastorno emocional que puede sufrir el individuo que se realiza la prueba y el
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riesgo consecuente de suicidio. Por el contrario, Davis® opina que las personas
con riesgo de padecer una enfermedad que cursa con largos periodos de incom-
petencia mental tienen razones tnicas para considerar seriamente el suicidio. En
estos casos, la perspectiva de no atender a los deseos expresados anteriormente
por el enfermo, de forma oral o por escrito, cobra fuerza al haberse modificado
la identidad de la persona a lo largo de la enfermedad y haber transcurrido un
plazo largo desde su firma. Los médicos definimos el suicidio siempre como un
«riesgo» en lugar de una «opcién», por lo que dicha autora afirma que los pro-
fesionales de la salud deberfamos dejar de tratarlo como un tema tabu y olvidar-
nos de prevenirlo a toda costa. En cualquier caso, el estudio de los posibles afec-
tados deberfa reunir los requisitos tanto del consentimiento para la realizacion de
la prueba como de los recursos que se precisan en la relacién de ayuda para

afrontar el diagndstico de la enfermedad neurodegenerativa®.

3. LA COMUNICACION CON EL ENFERMO Y SU AUTONOMIA

Si me sublevo, si grito, no es para ajustar cuentas. Cuando nos duele, culpamos a
la tierra entera. Si los médicos son mi objetivo, es porque no se preocupan de la
comunicacién. No estdn capacitados para curarme; sin embargo, si me dicen todo,
eso me ayuda a vivir con mi enfermedad.

M. Khalfoun?®

Los testimonios que se desprenden de la lectura detallada de libros como los de
Khalfoun o Bauby' muestran la distancia que puede generarse entre los enfer-
mos y los profesionales sanitarios. También su estudio nos proporciona las pis-
tas que pueden remediar esa situacién. Cuando los enfermos acuden al médico
desean que les cure y, si eso no es posible, que les comprenda y les apoye. La
atencién a estos deseos sélo puede venir de la mano de una relacién respetuosa
entre dos seres humanos que se vinculan entre si. Es a través de la mirada, de la
expresion verbal, del contacto manual y de la relacién instrumental, como el
médico y el enfermo se comunican entre sf, uno como «persona enferma, otro
como «persona capaz de prestar una ayuda técnica»; los dos, por tanto, como
«personas»®. ,

Si la comunicacién es un aspecto bésico de la relacién del médico con el
enfermo en cualquier circunstancia, podemos asegurar que la terapia paliativa
comienza con una buena comunicacién entre ambos’. La consideracién de per-
sona le otorga al enfermo el derecho a disponer libremente de si mismo y actuar
conforme a los principios y valores que han regido su vida. Pero en ausencia de
un verdadero proceso de comunicacién resulta imposible que una persona pueda
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decidir de una manera libre y responsable. La dedicacién de un tiempo suficien-
te a la informacién y a la comunicacién nos brindaré la oportunidad de conocer
los recursos del enfermo para afrontar la enfermedad, evaluar su situacién socio-
familiar, y comprender sus valores.

3.1. Revelacién del diagndstico

Algunos de los problemas surgen de la revelacién del diagndstico y, aunque su
comunicacién en el caso de una enfermedad neuroldgica progresiva no es facil
ni se puede estandarizar, la mayorfa de los autores coincide en que debe ser
veraz, individualizada y continua en el tiempo'***. El conocimiento por parte
del paciente y de la familia de las diferentes posibilidades de evolucion de la
misma enfermedad en cada persona, y de que algunos sintomas pueden tratarse
aun cuando no se pueda detener su curso, les ayudardn a sentirse mejor. No
podemos olvidar, sin embargo, que la inteligencia, la memoria y el autocontrol
son aspectos bésicos para la consecucién de la independencia personal y el sos-
tén econdémico en nuestras sociedades. La invalidez y el deterioro cognitivo
ponen en peligro nuestra manera de vivir, y se convierten en un estigma social
en nuestro entorno cultural. Como nos explica Post?, algunas personas conside-
ran que los enfermos en las fases evolucionadas de la demencia «no son perso-

nas» en el sentido moral del término, deduciendo que nuestras obligaciones

hacia ellos son menores. Otros, aun coincidiendo basicamente con dicha afirma-
cién, opinan que pueden ser considerados personas en un «sentido social» den-
tro de una comunidad particular y que, por lo tanto, se les deberfa de proteger.
No cabe duda de que estas ideas pueden hacer que nuestra sensibilidad hacia el
bienestar de estos enfermos disminuya.

Estas consideraciones, que estdn implicitas en nuestra sociedad, explican
algunos de los motivos que dificultan la revelacién del diagnéstico al enfermo.
Otras causas que se argumentan en su contra son: la incertidumbre diagndstica
en los estadios iniciales; la ausencia de tratamientos eficaces; las dudas acerca
de la habilidad del enfermo para comprender las implicaciones del diagndstico;
el temor a precipitar un episodio depresivo grave que empeore la dificil situa-
cién del enfermo y de la familia, asi como los posibles males psicosociales y la
consideracién de los derechos morales y legales del enfermo®. Ademas, algunos
pacientes no desean conocer la verdad de una forma completa ya que la autono-
mia no es un valor central en muchas culturas®. En Espafia la tendencia a ocul-
tar parte de la informacién sobre una enfermedad irreversible e incurable con
objeto de evitar un «dafio mayor», ha sido ampliamente asumida tanto por los
profesionales como por las propias familias*. La acomodacién de modo empa-
tico a las costumbres del enfermo puede ser preferible al intento de manejar la
comunicacién de una manera Unica.
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Sin embargo, no podemos olvidar que muchos de estos enfermos presentan
problemas para comunicarse con las demés personas conforme evoluciona la
enfermedad. Los trastornos del lenguaje y el deterioro cognitivo del enfermo
pueden conducirnos a situaciones especialmente dificiles cuando tenemos que
tomar decisiones. En este sentido, muchos autores defienden la revelacién del
diagnédstico de una manera sensible y teniendo en cuenta su red de apoyo so-
cial**#%2_Sj el enfermo conoce de una forma veraz la enfermedad que padece
y las consecuencias que se van a derivar de ella, podra planificar de la mejor
manera los aflos que vayan a permanecer intactas algunas de sus capacidades y
preparar unas directrices previas o un documento de voluntades anticipadas para
el momento en que sea incapaz de manifestar sus opiniones. También puede con-
siderar su inclusién en programas de investigacion, participar de manera activa
en los grupos de apoyo existentes de su enfermedad y decidir s1 desea o no tomar
los fairmacos que actualmente existan. Por otro lado, y aun cuando la posibilidad
de suicidio es real, las asociaciones de Alzheimer estadounidenses consideran
que tales casos no son frecuentes, que no invalidan el deber ético y moral de
proporcionar la informacién de una manera sensible y que, ademas, el suicidio
puede entenderse como una accién preventiva ante el declive cognitivo®.

3.2. Voluntades anticipadas

El propésito de las voluntades anticipadas es que nos puedan servir de guia en
las decisiones que debemos tomar sobre una persona concreta después de que
haya perdido la capacidad de hacerlo por si misma. Pueden ayudarnos para pre-
venir hospitalizaciones y tratamientos no deseados. Para ello, el profesional sani-
tario habrd debido anticipar al enfermo y a su familia los sintomas tipicos de la
enfermedad neurodegenerativa correspondiente. Les habrd informado de los
recursos de los que se dispone para aliviar dichos sintomas, orientdndole para que
las decisiones importantes, como las que se refieren a la ventilacién asistida o a
los trastornos de la deglucién, queden reflejadas en los documentos de volunta-
des anticipadas de la manera m4s especifica posible’.

Es un error considerar que los documentos deben guiar todas las decisiones
futuras en el tratamiento. En este sentido debemos tener en consideracién que pri-
mero hemos de guiarnos por el propio enfermo mientras mantiene su capacidad de
decidir y, en segundo lugar, aun cuando el documento de voluntades anticipadas
no retina todas las formalidades legales, si representa la mejor indicacién de cuéles
son sus deseos. Esto también es valido para las directrices expresadas oralmente o
cuando ha designado un sustituto, aunque no estén escritas en un documento for-
mal®. No obstante, es aconsejable ética y legalmente que estas declaraciones, que
han podido tener lugar en diferentes conversaciones durante la evolucion de la
enfermedad, queden documentadas en la historia clinica del enfermo.
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A pesar de su indudable utilidad, algunos estudios sugieren que son pocos
los enfermos que emplean los documentos de voluntades anticipadas®. Ademads
las situaciones que suceden en las fases avanzadas de la enfermedad no son faci-
les de prever ni de comprender. La interpretacién del paciente o de los familia-
res estd mediatizada, en muchas ocasiones, por sus experiencias previas, y otras
veces las vivencias de dichas situaciones son verdaderamente complejas. Por
ello, muchos enfermos pueden desear que sus médicos y sus sustitutos sean fle-
xibles al actuar segin sus voluntades anticipadas. De esta forma, las conversa-
ciones mantenidas durante la enfermedad podrian permitir a las familias y a sus
sustitutos ver y experimentar lo que estd sucediendo realmente sin tener que
recurrir a los documentos previamente elaborados y, de esta manera, tomar las
decisiones mds apropiadas a los «mejores intereses» del paciente.

Mencién aparte merece la reflexién sobre la autonomia y los documentos
de voluntades anticipadas en los pacientes con demencia. Conforme progresa la
enfermedad el concepto de autonomia se va vaciando y el deterioro cognitivo
predispone a comportamientos paternalistas. De esta manera se restringen,
incluso en fases tempranas de su evolucidn, aspectos particulares de la vida del
paciente como los horarios de higiene, la ingesta de farmacos, la cantidad o el
tipo de comidas, con la excusa de aumentar su seguridad. El recurso a una coac-
. ¢i6n moderada en estos enfermos que no son capaces de comprender la necesi-
dad de un tratamiento suele argumentarse desde el «mejor interés» del pacien-
te*. El temor ante responsabilidades legales en las que podamos incurrir puede
favorecer la institucionalizacién o la limitacién de actividades basicas o instru-
mentales de la vida diaria. A veces, las restricciones a la autonomia obedecen a
la importancia que los profesionales concedemos a los deseos de la familia y a
nuestra percepcion de que dichos familiares son los agentes que con mayor pro-
babilidad pueden interponer demandas judiciales. Una visién legal desafortuna-
da de estos enfermos puede aumentar el riesgo de un trato inadecuado®. En
cuanto a los documentos de voluntades anticipadas el «yo» intacto tiene un
derecho vélido de ejercer la autonomia sobre sus deseos en el declinar de la
demencia, que puede colisionar con el derecho del futuro «yo», que puede aco-
gerse al principio del «mejor interés». El minimizar la importancia de las prefe-
rencias previas desatiende la integridad del «yo» anterior. Por el contrario, una
version estricta de la posicién auténoma precedente podria ignorar los intereses
actuales del enfermo demente. Algunos como Post* proponen una lectura «cari-
tativa» de la autonomia previa, de manera que se respeten sus deseos anteriores
mediante un andlisis equilibrado de las cargas y de los beneficios actuales. No
obstante, considera que si un individuo con diagnéstico inicial de enfermedad
de Alzheimer no puede planificar una muerte natural ni asegurar que sus dese-
os se cumplan, entonces el suicidio preventivo es una postura defendible. De
hecho, el «yo» intacto no puede saber cuil serd su experiencia al padecer la
demencia, pero sf conoce el significado de la incontinencia de los esfinteres, las
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infecciones repetidas y la indignidad que acontece en las fases avanzadas muy
prolongadas. :

4. ASPECTOS RELACIONADOS CON EL TRATAMIENTO
DE LAS ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS

¢ Qué fairmaco puede brindar amor? ;Qué palabras del médico pueden sustituir el
carifio de unos nietos, de unos hijos o de unos familiares?*

El lento declinar de las enfermedades neurodegenerativas conlleva un terrible
sufrimiento fisico y psicolégico. El tratamiento debe contemplar la asociacion de
las terapias paliativas y curativas insistiendo, segtin el momento evolutivo de la
enfermedad, en una medicina mas intervencionista o en unos cuidados mas
paliativos. Dicho tratamiento incluye un adecuado control de los sintomas unido
a una estrecha relacién del médico con el enfermo y su familia, cimentada en una
buena comunicacién. Debe garantizarse la accesibilidad a los servicios médicos
y sociales, asi como la provisién de ayudas técnicas y humanas que posibiliten
un correcto control domiciliario. Tampoco deberemos olvidar que el enfermo y
su familia precisan una atencién continua de sus necesidades fisicas, psiquicas,
sociales y espirituales hasta el final de su vida.

Muchos de los sintomas que aparecen en las enfermedades neurodegenera-
tivas son similares a.los de los enfermos con cancer, como el estrefiimiento, el
dolor, la tos, el insomnio, la disnea, la depresidn, etc., y pueden beneficiarse de
los tratamientos que han sido validados en la prictica paliativa®'*??. La exis-
tencia, efectividad y disponibilidad de los métodos de control de dichos sinto-
mas obligan moralmente a su conocimiento por cada médico. Su ignorancia
equivale a una negligencia ética y legal. No obstante, tropezamos con diversas
dificultades que no podemos obviar. Junto a los sintomas causados por la propia
enfermedad —por ejemplo, la disminucién de 1a movilidad— surgen otros deri-
vados de algunas de sus consecuencias, como el dolor secundario a la inmovili-
dad o causado por los efectos yatrégenos de los firmacos que utilizamos para
corregirlo —epigastralgias en relacién con los AINE o estrefiimiento secundario
a los opidceos—. En consecuencia, los sintomas tienen, en muchas ocasiones, un
origen multifactorial —por ejemplo, el estrefiimiento secundario a la inmovili-
dad, a la disminucién de la ingesta y a los firmacos— y durante la evolucién de
la enfermedad pueden aparecer procesos intercurrentes que modifican —muchas
veces de forma transitoria— la situacién y los sintomas del enfermo, pero que
pueden despistar al médico, sobre todo si es la primera vez que le atiende. Si
sumamos a estos factores que muchos de los-enfermos son ancianos, y que la
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forma de presentacién de algunas enfermedades intercurrentes o de sus sintomas
es atipica, no debe extrafiarnos que las confusiones y los errores cometidos por
parte de los profesionales de la salud sean abundantes y que ello se traduzca en
una asistencia incorrecta. ,

Una adecuada atencidn a las enfermedades neurodegenerativas dependera
del conocimiento de estas entidades neurolégicas y de la prictica de la medici-
na paliativa por parte de todos los profesionales implicados. Como esquema
general para el tratamiento de los sintomas, deberemos proceder a tranquilizar
al enfermo y a la familia explicdndoles lo que le sucede, procuraremos determi-
nar el origen de los sintomas y corregirlos si son motivados por causas reversi-
bles y, posteriormente, realizaremos un tratamiento sintomético de menor a
mayor intensidad segtin la respuesta del paciente. En la tabla 1 mostramos algu-
nos de los procedimientos utilizados para aliviar algunos de los sintomas maés
Comunes&9.27,37-42u

TABLA 1. Tratamiento de los sintomas.

DISNEA
Aspiracién de secreciones, fisioterapia respiratoria, oxigenoterapia y fdrmacos habituales:
broncodilatadores, mucoliticos, glucocorticoides, antitusigenos, antibidticos, opidceos débiles

Intermitente Lorazepin 0,5-1 mg/8-12h/vo
Diazepan 2,5-5mg/8-12h/vo
Morfina 5-10 mg / 4-6 h / vo, sc, iv, inh
Midazoldn 5-10 mg / 6-8 h / iv (si disnea severa)
Constante Morfina 5-10 mg /4-6 h/ vo, sc, iv
+
Diazepin 2,5-5mg/8-12h/vo, im
0
Midazolan 5-7,5-10mg / 6-8 h/vo 6 iv
Con gran angustia  Asociar a las medidas anteriores:
Tranxene 10-60 mg / dfa / perfusién iv
)
Levopromazina 12,5-50 mg /8 h/iv
)
Clorpromazina 10-50 mg / 8 h / vo, im

ESTERTORES DEL FINAL DE LA VIDA

Colocar al enfermo en deciibito lateral, sin aspiracién o con aspiracién suave
N- butil- escopolamina 10-20 mg /6 h/ vo, sc, iv
+

Midazoldn 5-10-15 mg / 6-8 h/ sc, iv
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MIOCLON{AS O AGITACION MOTORA SIN PERTURBACION MENTAL

Lorazepan 0,5-2mg/ 1-4 h/sl, im, iv
Midazolan 2,5-5-10-30-60 mg / dia / sc, im, iv
Diazepan 5-10 mg / 4-12 h/ vo, rc, iv
Clonazepén 0,5-2mg/6-8h/vo,iv/iv
Levopromazina 10-20 mg / 4-8 horas / vo, sc, im, iv

INSOMNIO

Se debe procurar un ambiente propicio al suefio evitando luces y ruidos, ofreciendo leche o
infusién templada, vestido y ropa de cama limpia y confortable. Pueden asociarse varios
farmacos teniendo en cuenta la potenciacién de sus efectos secundarios -

Zopiclona 3,75-7,5 mg / noche / vo
Zolpidem 5-10 mg / noche / vo
Clometiazol 190-380 mg / noche / vo
Triazoldm 0,125 mg / noche / vo
Flunitrazepan 0,25-0,5 mg / noche / vo
Alprazolédn 0,5-1 mg/8-12h/vo
Lorazepin 1-3 mg/8-12h/vo
Midazolédn 7,5 mg / noche / vo
Trazodona 50-100 mg / noche / vo
Clozapina 12,5-25-50 mg / noche / vo
Clorpromazina 10-50 mg / 8-12h/ vo
+

Anmitriptilina 10-50 mg / vo

DELIRIO
No sirven los enfrentamientos ni entablar discusiones para «hacerle entrar en razén». Pueden fa-
vorecer nuestro acercamiento las actitudes comprensivas y crear un clima de apoyo y confianza

Baja potencia Clorpromazina 10-50 mg /8 h/ vo, im
Tioridazina 10-60 mg / dia / vo
Levopromazina 10-20 mg / 4-8 h/ vo, sc, im, iv
Potencia media Risperidona 0,5-1-3mg/dia/ vo
Olanzapina 2,5-10 mg / dia/ vo
Clozapina 12,5-50 mg / dia / vo
Alta potencia Haloperidol 5-20 mg / dia / vo, sc, im, iv

CRISIS CONVULSIVAS

Diazepan 10 mg / rc, im, iv
Midazolé4n 5-10-15 mg / sc, iv
Clonazepdn 1-5mg/iv

NAUSEAS Y VOMITOS

Deberemos intentar identificar las causas tratables

Metoclopramida 10 mg/4-6 h/vo,sc,im,iv  Clorpromazina 10-50 mg/ 8 h/ vo, im
Cisapride 5-10 mg/ 6-8-12h/ vo Haloperidol 2-10 mg / 8-12 h/sc, im
Domperidona 10mg/6h/vo

CUIDADOS EN LA BOCA
Humidificar la habitacién, humidificar la cavidad oral con pulverizador (agua), eventualmente
antimicéticos y preparados de consistencia grasa (vaselina)
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ESTRENIMIENTO

Trataremos de evitar

o enemas jabonosos o fosfatados vy,
previamente 5-10 mg de diazepén y gel anestésico local

Eduardo CLAVE

Psilio
Plantago ovata
Neostigmina
Betanecol

Parafina

+ .
Lactulosa
+
Bisacodyl
o}

Senéxidos (X-prep)

que ¢l enfermo esté mds de 48 h sin hacer deposicién y estableceremos
una pauta progresiva empezando con medidas dietéticas, laxantes, supositorios de glicerina
finalmente, extraccién manual de las heces utilizando

1-3 dosis / dia/ vo
1-3 dosis / dia / vo
0,25-0,5 mg / dia / sc, im
20-50 mg + 100 cc s. salino / 72 h / e
Scc/12-24h/vo
15-30cc/ 6-12h/ vo
l1cp/12-24h/vo

10 cc/ 1224 h/ vo

DEPRESION

Amitriptilina

50-100 mg / dia/ vo

Fluoxetina 20 mg / dia/ vo

Imipramina 75-150 mg / dia/ vo Fluvoxamina 50-150-300 mg/dia/ vo
Doxepina 25-100 mg /8 h/ vo Sertralina 25-200 mg / dia/ vo
Nortriptilina 10-100 mg / dia/ vo Trazodona 50-100 mg / dia/ vo
Paroxetina 20 mg /dia/vo
DOLOR
Leve Aspirina 500-1000 mg / 4-6 h/ vo

Paracetamol 500-1000 mg / 4-6 h/ vo, iv

Metamizol 500-2000 mg / 6 h/ vo, im, v

Ibuprofeno 400-600 mg / 4-6 h/ vo

Naproxeno 500-750 mg / 12 h/vo

Aceclofenaco 100-150 mg / 12 h/ vo, im
Moderado Aceclofenaco 100-150 mg / 12 h / vo, im

)

Paracetamol 500-1000 mg / 4-6 h/ vo, iv

+

Codeina 30-60 mg /4-6 h/ vo

o

Dihidrocodeina 60-120 mg /12 h/vo

o)

Tramadol 50-100 mg / 6-8 h/ vo, sc, im, iv
Intenso Morfina 5-30-200 mg / 4-6-12 h / vo, sc, 1C, v

Metadona 20-100 mg / dia/ vo

Fentanilo 25-100 mg /72 h/pt

ABREVIATURAS: vo: oral; sl: sublingual; sc: subcutdneo; rc: rectal; im: intramuscular; iv: intrave-
nosa; inh: inhalatoria; pt: parche trasdérmico; cc: centimetro ctibico; cp: comprimido.
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4.1. Enfermedad de Parkinson

Como en otras enfermedades crénicas e irreversibles, la consecucion de un ade-
cuado control de los sintomas es uno de los objetivos prioritarios. En la actuali-
dad todavia se discute cudl es el momento adecuado para introducir la levodopa
en el tratamiento de la enfermedad de Parkinson con objeto de evitar sus compli-
caciones a largo plazo. Los rdpidos avances en este campo de la neurologia obli-
gan a que los profesionales de la salud busquen el apoyo de los neurélogos expe-
rimentados y de guias elaboradas por expertos®. La subdivisién de la enfermedad
en estadios ha permitido evaluar la respuesta a los distintos tratamientos y homo-
geneizarlos'. En los estadios IIl y IV de Hoehn y Yahr (tabla 2), los enfermos tie-
nen un grado de incapacidad moderada para las actividades de la vida diaria al
-experimentar dificultades al caminar y en el equilibrio. Con: frecuencia manifies-
tan signos de fatiga, malestar en la regién cervical o dorsal, asi como sintomas
autondémicos y efectos secundarios a la medicacién. En el estadio V los enfermos
estan gravemente afectados, con niveles de dependencia importante, alteraciones
del lenguaje y disfagia, pudiendo sufrir contracturas, tlceras de dectbito, neumo-
nias por aspiracidn o infecciones urinarias de repeticién. Como refiere Bayés*, el
manejo correcto de la enfermedad de Parkinson requiere un neurdlogo experto,
particularmente durante las fases I, II y ITI. En las fases IV y V se necesitan, ade-
mas, expertos en discapacidades, en rehabilitacién y en medicina paliativa.

TABLA 2. Estadios de la enfermedad de Parkinson (escala de Hoehn y Yahr).

ESTADIC TIPO DE AFECTACION

1 Unilateral.

I Bilateral, sin anomalias posturales.
III Bilateral, con leve trastorno postural.

El enfermo es capaz de hacer vida independiente.

v Bilateral con inestabilidad postural.
El enfermo requiere ayuda sustancial.

\Y% Enfermedad intensa, totalmente desarrollada.
El paciente estd confinado a la cama y al silién.

Un aspecto de importancia son las fluctuaciones motoras y las discinesias que
constituyen el problema terapéutico més frecuente y dificil de este proceso y
pueden provocar una importante incapacidad funcional en los pacientes®. Se
consideran una complicacion practicamente inevitable en la enfermedad de Par-
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kinson tratada con los esquemas terapéuticos tradicionales. Ademads, estos enfer-
mos presentan sintomas variados dependientes del sistema nervioso auténomo
como la sialorrea, la hipotensién ortostética, el estrefiimiento, la disfagia y el
reflujo gastroesofagico, los trastornos sexuales y genitourinarios, etc., de trata-
miento dificil y que tienen importancia prondstica®”. También, y de forma para-
lela a un tratamiento més adecuado de las complicaciones motoras de estos
enfermos, ha aumentado la incidencia y la gravedad de las complicaciones psi-
quidtricas®. '

Otro aspecto de interés es la posibilidad de valorar la incapacidad y la cali-
dad de vida de estos enfermos. A pesar de que han surgido multitud de escalas
que tratan de cuantificar estos pardmetros, los expertos sostienen que su evalua-
cién-es un problema complejo”’. Para un mayor conocimiento del tema se reco-
mienda la lectura del capitulo de este libro que versa sobre la calidad de vida
(véase cap. 9).

En las fases avanzadas de la enfermedad nos enfrentaremos a los dilemas
éticos que supone la utilizacién de técnicas para aliviar los trastornos de la
deglucién, asi como la retirada o Ia limitacién de tratamientos de algunas com-
plicaciones como pueden ser las infecciones, las dlceras por decubito, etc. La
atencion continua al enfermo de Parkinson nos permitird abordar estos proble-
mas en el contexto de una relacién respetuosa. Durante este tiempo habremos
podido profundizar en aquellos aspectos personales y de sus valores que nos per-
mitan conocer al enfermo y a su familia, asi como la disponibilidad de recursos
sociosanitarios para afrontar la fase con mayor discapacidad de la enfermedad.
Sus deseos acerca de los distintos métodos de nutricién artificial, de las hospita-
lizaciones o del cuidado domiciliario, y de las limitaciones de tratamientos,
deben irse recogiendo en su historial clinico. En este sentido, la suscripcién de
un documento de voluntades anticipadas con el nombramiento de un sustituto
puede sernos de gran utilidad, asegurdndole que seremos flexibles en su inter-
pretacién siempre que lo desee y manifestdndole nuestra disposicién para ayu-
dar al sustituto en el momento de tomar las decisiones.

Si recibimos a un enfermo de Parkinson por primera vez ya en el estadio V,
como consecuencia de alguna de las complicaciones que hemos citado anterior-
mente, nuestra actuacién deberia guiarse por la prudencia. Es recomendable
comenzar el tratamiento de la enfermedad intercurrente a la vez que ponemos en
marcha un proceso que pueda culminar en un mayor conocimiento de la perso-
nalidad del enfermo. En ocasiones es el propio paciente quien nos va a manifes-
tar sus valores y sus deseos. No obstante, en los primeros contactos suele ser
dificil tanto por la situacién del enfermo como por las dificultades que pueden
surgir en la comunicacién.

Por esta razén, deberemos dirigirnos a sus familiares o representantes, e
indagar sobre los aspectos mds necesarios para el tratamiento como la medica-
cién que tomaba, los sintomas nuevos y el nivel de dependencia previo. De
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forma simultdnea, les preguntaremos acerca del conocimiento que tenia el
paciente de su propia enfermedad y de su futuro previsible, su estado de 4nimo,
la valoracién que sobre su calidad de vida tenia el propio enfermo y si habia
manifestado algtin deseo a lo largo de los ultimos meses sobre la forma en que
deberiamos de proceder en el caso de que surgieran las complicaciones que ha-
bian motivado su consulta u hospitalizacién. La comunicacién con la familia
debe ir acompafiada de una informacién clara sobre el estadio de la enfermedad
y sobre las dificultades para un correcto control de los sintomas. También trata-
remos de exponer de manera nitida los problemas éticos a los que nos vamos
enfrentando.

Realmente, resulta sorprendente la capacidad de comprensién y aprendiza-
je de muchos familiares en tales circunstancias. En un corto tiempo procesan
gran cantidad de informacién y son capaces de interpretar de manera adecuada
la situacién que estdn viviendo. Muchas veces el contacto con su pariente enfer-
mo y con la enfermedad les ha llevado a interrogarse sobre multiples aspectos a
lo largo de los afios, incluidos los éticos, y tienen una opinién muy elaborada. En
ocasiones, la responsabilidad ante las decisiones que deben tomar les desborda,
y debe ser compartida por el personal sanitario, el cual puede exponer distintos
procederes, que se extienden desde los tratamientos aceptados habitualmente por
la comunidad cientifica hasta otros que dependen en mayor medida de los dese-
os y de los valores que ¢l enfermo ha ido expresando a sus familiares o repre-
sentantes a lo largo de la enfermedad.

No cabe duda que la situacién socioecondmica del enfermo y su familia,
asi como el estado animico del paciente, pueden condicionar sus respuestas. Por
ello nunca deberemos obviar el andlisis de los aspectos psicoldgicos y socio-
econdémicos. Si las decisiones se ven influidas por dichos factores deberemos
esforzarnos en la bisqueda de férmulas precisas que ayuden a resolverlas o
paliarlas. '

Por dltimo, merece la pena destacar que aunque no se pudieran abordar
todos los aspectos mencionados durante la hospitalizacién o en las primeras con-
sultas ambulatorias, el proceso de comunicacién iniciado fomenta las bases para
una sélida relacién del enfermo y la familia con el profesional sanitario, que
humanizardn notablemente la asistencia. El seguimiento posterior nos propor-
cionard las pistas necesarias para acompaiar al paciente en el dltimo estadio de
su enfermedad. -

4.2. Esclerosis lateral amiotr6fica

Los enfermos de esclerosis lateral amiotréfica y sus familiares suelen mostrar-
se preocupados por la posibilidad de una muerte con un gran sufrimiento. Su
evolucidn irreversible, la falta de tratamientos eficaces y el mantenimiento de
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las funciones mentales mientras se pierden de manera progresiva el resto de las
capacidades, incluidas la nutricién, la comunicacién y la respiracion, generan
‘sentimientos de impotencia y angustia en los profesionales encargados de aten-
derles y en los familiares. Estos sentimientos se traducen, en ocasiones, en acti-
tudes de evitacién del enfermo'. Oliver'® estima que unos buenos cuidados
paliativos pueden aliviar el sufrimiento de los enfermos y de sus familias.

La mayoria de los profesionales consideran que el cuidado de estos enfer-
mos requiere el compromiso de un trabajo multidisciplinario®. El enfermo nece-
sitard un programa de rehabilitacién que se ird modificando segin avance la
enfermedad. También han resultado ttiles otras medidas, como la logopedia, la
fisioterapia respiratoria, la utilizacién de firmacos sintomaéticos como el baclo-
feno (25 mg/8 h) en los enfermos con lenguaje espéstico o espasticidad muscu-
lar, la carbamacepina, difenilhidantoina o diacepén para los calambres, las gotas
locales de atropina al 2% o la amitriptilina a dosis de 25-75 mg por la noche
para la sialorrea, asi como la utilizacién de métodos de comunicacién alternati-
va como la escritura, los tableros simbdlicos o los ordenadores?®.

La disfagia y el trastorno nutritivo son sintomas comunes. En los primeros
estadios modificaremos la consistencia de 1a dieta —purés, espesantes y gelati-
na— y afiadiremos suplementos ricos en calorias y preparados polivitaminicos
y minerales, insistiendo en que coma despacio, con una postura totalmente recta
y sin hablar hasta no haber tragado cada bocado®. Cuando no sea posible la ali-
mentacion, los expertos recomiendan la nutricién enteral por sonda nasogéstri-
ca (figura 1, pag. 227) o mediante gastrostomia endoscépica percutdnea®? 4=,
Aun cuando la colocacién de la sonda es fécil, requiere la realizacién de una
radiografia para asegurarnos de que estd bien situada y supone una fuente de
problemas, como los acodamientos, las aspiraciones, las erosiones esofagicas,
etc. Por dichos motivos, cada vez se aconseja mds la alimentacién enteral
mediante gastrostomia endoscépica percutdnea (figura 2, pag. 227). Con esta
técnica la incidencia de aspiracién pulmonar y de reflujo gastroesofdgico es
menor, pero pueden surgir otro tipo de complicaciones como la peritonitis, las
infecciones locales, las fistulas gastrocoélicas, el ileo reflejo, etc. Su realizacion
cuando el enfermo presenta una capacidad vital forzada inferior a 1 litro o una
PCO- superior a 65 mm Hg se asocia a una mortalidad inaceptable*. Teniendo
en cuenta que la desnutricién se correlaciona de manera significativa con el
riesgo de muerte, los datos actuales sugieren que el uso temprano de la gas-
trostomia endoscdpica percutdnea aumenta la supervivencia, recomendéndose
su realizacién antes de que la capacidad vital forzada sea inferior al 50% de su
valor tedrico y antes de que el enfermo pierda el 5-10% del peso inicial®. Tam-
bién se recomienda la asociacién de procinéticos —cisapride, domperidona—
para disminuir el riesgo de aspiracién.
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FIGURA 1.
Sonda nasogéstrica.

FIGURA 2.
Sonda de alimentacién.
Gastrostomia.

Casi todos los enfermos de esclerosis lateral amiotréfica presentan insuficien-
cia respiratoria en alguna fase de la enfermedad. Aveces se manifiesta de mane-
ra sutil como cefalea matutina, sobresaltos en el suefio o somnolencia diurna.
La presién inspiratoria méxima o la saturacién de O. —las cifras inferiores al
93% o las desaturaciones mayores del 3% durante 20-30 s son indicativas de
hipoventilacién nocturna— representan dos pardmetros sensibles que pueden
reflejar la debilidad muscular respiratoria en estadios tempranos™. Un deterio-
ro de la capacidad vital del 50% del valor teérico esperado o inferior a 1 litro
se asocia a sintomas respiratorios y cuando esté entre el 20 y el 30% indica un
riesgo significativo de fracaso respiratorio y de muerte. También las elevacio-
nes de la PCO: por encima de 50 mm Hg sefialan la necesidad de la asistencia
ventilatoria.
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Fl cuidado postural y la prevencién de los trastornos de la deglucién son
actitudes beneficiosas. Fl diacepdn a dosis bajas o la morfina ayudan a reducir
la disnea®. La fisioterapia respiratoria es de utilidad para manejar las secrecio-
nes, al igual que la combinacién acertada de ejercicios respiratorios y de repo-
so asociada a teofilina puede mejorar la fatiga muscular. La vacunacién anti-
gripal y las vacunas antineumocécicas son medidas preventivas a tener en
cuenta junto al tratamiento enérgico de las infecciones respiratorias®.

A pesar de las medidas anteriores, la enfermedad sigue su curso y el
paciente acaba por precisar ventilacién mecdnica. Antes de llegar a estas situa-
ciones es aconsejable debatir el problema con el enfermo y con su familia con
objeto de evitar medidas no deseadas, como puede ser la intubacién o la venti-
lacién mecdnica invasiva. No obstante, la decision del enfermo no es irreversi-
ble y debe tenerse en cuenta su cambio de opinién en uno u otro sentido. En
ocasiones, bien porque no se ha discutido con el enfermo, bien porque no ha
querido pronunciarse, se debe tomar la decisién en situaciones de urgencia pro-
ducidas por una neumonia, por la retencion de secreciones o por la fatiga mus-
cular. Los documentos de voluntades anticipadas serdn de utilidad pero debe-
remos de indagar si ha existido algiin cambio de opinién desde que los
suscribié. La asistencia respiratoria precoz mejora la supervivencia y la calidad
de vida de los enfermos de esclerosis lateral amiotréfica, siendo la ventilacién
mecanica el tnico tratamiento eficaz para la insuficiencia respiratoria que pre-
sentan estos pacientes’. La ventilacién mecdnica domiciliaria puede llevarse a
cabo mediante un acceso no invasor a la via aérea —rmascarilla nasal, BIPAP—
o invasor —traqueostomia y respirador volumétrico—*".

La ventilacién invasiva (figura 3, pag. 229) plantea diversos problemas
éticos, sociales y econmicos. La aceptacién por parte del enfermo y su fami-
lia depende en gran medida de la opinion de los médicos y de los recursos
sociosanitarios disponibles. También merece la pena destacar la influencia de
las asociaciones de enfermos. Otros factores que tienen su importancia a la hora
de equilibrar la balanza hacia la utilizacién o no de la ventilacién mecédnica son:
la experiencia de los profesionales en su uso, las dificultades que entrafia para
el mantenimiento de la atencién domiciliaria y la sobrecarga emocional que
recae en la familia. La continuidad de los cuidados tambi€n supone una carga
emocional para los profesionales encargados de atenderle. Deberemos tener en
cuenta que el cansancio emocional y psiquico que acontece en el enfermo y en
sus familiares puede precipitar decisiones de retirada o de rechazo a la ventila-
cién mecinica. Un buen control emocional de la familia y del enfermo con un
adecuado soporte social y sanitario, que puede incluir la ubicacidn del enfermo
en unidades destinadas a la asistencia a largo plazo, pueden mejorar la calidad
de vida del enfermo con ventilacién mecénica.
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FiGURraA 3.
Ventilacién invasiva.
Respirador volumétrico.

Por otro lado, las cargas del tratamiento pueden quedar de manifiesto tras ins-
taurar la ventilacion, como la necesidad de aspirar las secreciones, los cambios
de canula, que pueden ser dificiles o molestos, o la propia evolucién de la
enfermedad hacia un sindrome de cautiverio en el que pueda ser imposible la
comunicacion con el enfermo. En un momento determinado, el enfermo puede
desear la retirada de la ventilacién. Si es competente, estd en su derecho a exi-
gir la retirada del soporte ventilatorio. Esto plantea un nuevo problema: la sus-
pensién de la ventilacidn conlleva la muerte del enfermo, lo que puede ser con-
siderado como una eutanasia por parte de algunos profesionales. Cuando
retiramos un tratamiento de soporte vital la muerte se produce por la conjun-
cion de la enfermedad y la retirada del soporte vital; ambas causas son nece-
sarias pero no suficientes por separado en ese momento concreto®. Esto es lo
que, entre otras caracteristicas, diferencia el problema moral de la eutanasia
del de la limitacidn del esfuerzo terapéutico. Ademas, la consciencia del enfer-
mo y el sufrimiento asociado a la asfixia motiva que la retirada de la ventila-
cién deba ser realizada mediante sedacién, lo que afiade un nuevo problema a
la decisién. La mayoria de los especialistas®**' se muestran partidarios de res-
petar la decision del enfermo y retirar la ventilacién con la menor incomodi-
dad del enfermo, incluyendo la sedacién. En este caso, consideran que la causa
de la muerte es la propia enfermedad y que la sedacién tiene como Unica fun-
cion evitar el sufrimiento de la agonia. Esta decision no puede ser tomada
desde un conocimiento puntual o escaso del enfermo. La relacién del enfermo
y su familia con el médico habrd debido cimentarse a lo largo de la enferme-
dad y deberd haberle permitido conocer y comprender los valores del pacien-
te. Durante este tiempo, el médico y el resto de los profesionales que le atien-
den habrdn podido evaluar los recursos psicolégicos y emocionales para
afrontar su terrible realidad, y le habrdn proporcionado los medios que le ayu-
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den a paliar su sufrimiento. El compromiso del médico de que respetara la
decisién del enfermo de retirar la ventilacién, y de ayudarle mediante la utili-
zacién de farmacos que le induzcan la sedacién con objeto de evitar la sensa-
cién de asfixia cuando el sufrimiento sea insoportable, puede posibilitar el ali-
vio de la angustia y la tristeza que pueden atenazar la libertad del paciente.
Este compromiso puede proporcionar al enfermo perfodos de vida satisfacto-
rios para él y su familia. De esta forma, conscientes de que es realmente libre
cuando solicita la retirada de la ventilacién mecénica, podemos proceder a sus-

penderla.

4.3. Demencias

En la actualidad pocos enfermos con demencia son remitidos y aceptados en las
unidades de cuidados paliativos. Algunos de los argumentos que se utilizan son
los siguientes: la dificultad para poder determinar una expectativa de vida del
enfermo igual o inferior a seis meses, la incapacidad del demente para tomar
sus decisiones y su gran dependencia, el deterioro cognitivo y las limitaciones
comunicativas, la falta de estrategias por parte de los profesionales para mane-
jar los problemas mds frecuentes de la demencia avanzada®.

Los problemas fundamentales en la atencién continua de estos pacientes
son el control de los sintomas, la valoracién de la indicacién de ingreso hospi-
talario y el grado de agresividad en el tratamiento de las complicaciones". No
debemos olvidar la existencia de nuevos farmacos —donepecilo: 10 mg/dia,
rivastigmina: 6 mg/12 h, galantamina: 12 mg/12 h— que mejoran el deterioro
cognitivo en la enfermedad de Alzheimer aunque no retrasan la pérdida neuro-
nal, por lo que ésta continta progresando de manera invariable. Lejos de dis-
minuir los problemas éticos, el empleo de estos firmacos ha originado otros
nuevos. El «despertar temporal» de los enfermos puede causar la aparicién de
trastornos de la conducta que ya habian desaparecido en el contexto de la enfer-
medad y empeorar la calidad de vida del paciente y de su familia®. Ademas, tras
un determinado periodo el enfermo seguird empeorando, y los familiares pue-
den mostrarse reacios a la retirada de estos farmacos temiendo un declive pre-
cipitado.

Muchos sintomas son comunes a otras enfermedades neurolégicas y mejo-
ran con el tratamiento paliativo (tabla 1, pags. 220-2). Sin embargo, también
pueden obedecer a procesos intercurrentes que precisan de un planteamiento
adecuado. Por dicho motivo, algunas decisiones sobre el tratamiento y control
de los sintomas, y la agresividad de nuestros procedimientos, incluida la hospi-
talizacién, dependeran: 1) del estadio evolutivo de la demencia (tabla 3) y del
estado funcional para las actividades bésicas de la vida diaria (tabla 4); 2) de la
enfermedad intercurrente y de las enfermedades crénicas asociadas; 3) del
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nimero de ingresos o de las complicaciones previas; 4) del grado de confort que
puede alcanzarse, y 5) de los deseos que el enfermo haya podido manifestar
previamente de forma oral o mediante un documento de voluntades anticipadas

a la familia y/o a los profesionales que le atienden.

TABLA 3. Escala de deterioro global (GDS-FAST) de Reisberg. Estadio GDS 7.

una dnica palabra; c) pérdida de la
capacidad para caminar solo,

sin ayuda; d) pérdida de Ia
capacidad para sentarse y
levantarse sin ayuda; e) pérdida de
la capacidad para sonrefr, y

f) pérdida de la capacidad para
mantener la cabeza erguida.

ESTADIO FASE CLINICA CARACTERISTICAS FAST COMENTARIOS
GDS 7 Enfermedad Pérdida del habla y la Pérdida progresiva
de Alzheimer capacidad motora. de todas las
grave. capacidades
verbales.
Déficit Mini mental =0 Seis subestadios: a) capacidad de Incontinencia
cognitivo habla limitada a seis palabras; urinaria.
muy grave b) capacidad de habla limitada a Necesidad de

asistencia para la
higiene personal
y la alimentacidn.
Pérdida de
funciones

psicomotoras como

la deambulacién.
Con frecuencia se
observan signos
neurolégicos.
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TaBLA 4. Indice de Bharthel [Anotar, con la ayuda del cuidador principal, cudl es la
situacién personal del paciente respecto a estas 10 preguntas de activida-
des bésicas de la vida diaria].

[TEM ACTIVIDAD BASICA DE LA VIDA DIARIA PUNTOS
COMIDA Totalmente independiente. 10
Necesita ayuda para cortar carne, el pan, etc., pero puede comer solo. 5
A Dependiente.
HIGIENE Independiente. Entra, sale y es capaz de lavarse solo en el bafio. 5
Dependiente. 0
VESTIDO Independiente. Capaz de ponerse y quitarse la ropa, abotonarse, 10
atarse los zapatos, etc.
Necesita ayuda. 5
Dependiente. 0
ARREGLO Independiente para lavarse la cara, las manos, peinarse, afeitarse, etc. 5
Dependiente. 0
DEPOSICION Continente. 10
Ocasionalmente, algiin episodio de incontinencia 5
o0 necesita ayuda para administrarse supositorios o enemas.
Incontinente. 0
MICCION* Continente o es capaz de cuidarse de la sonda. 10
Ocasionalmente, maximo un episodio de incontinencia en 24 h, 5
necesita ayuda para los cuidados de la sonda.
Incontinente. 0
IR AL RETRETE  Independiente para quitarse y ponerse la ropa. 10
Necesita ayuda para ir al vdter, pero se limpia solo. 5
Dependiente. 0
TRASLADARSE  Independiente para ir del sillén a la cama. 15
Minimo ayuda fisica o supervisién, 10
Gran ayuda pero es capaz de mantenerse sentado sin ayuda. 5
Dependiente. 0
DEAMBULAR Independiente, camina solo 50 m. 15
Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50 m. 10
Independiente en silla de ruedas sin ayuda. 5
Dependiente.
ESCALONES  Independiente para subir y bajar escaleras. 10
Necesita ayuda fisica o supervision. 5
Dependiente. 0
Total M

* Miccién y deposicién: valorar la semana previa.

Mixima puntuacién: 100 puntos (90 en caso de ir con silla de ruedas).

Resultado: < 20 dependiente total; 20-35 dependiente grave; 40-55 dependiente moderado;
60 dependiente leve; 100 = independiente.
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4.3.1. Trastornos de la deglucion

La aparicion de los trastornos de la deglucién constituye un claro marcador de
la fase grave de la demencia. En ocasiones, es un trastorno transitorio motivado
por un proceso intercurrente como una infeccién urinaria o respiratoria. Un tra-
tamiento adecuado de la enfermedad concomitante, que puede incluir la nutri-
cion parenteral o enteral mediante sondas de alimentacién durante un tiempo
limitado si fuera necesario, puede solventarlas. Sin embargo, otras veces el tras-
torno de la deglucién persiste, y surge la duda acerca de la alternativa mas idé-
nea para resolverlo. Durante muchos afios la alimentacién e hidratacién median-
te sonda nasogéstrica se ha considerado el tratamiento de eleccidén. Algunas
revisiones™* ponen en entredicho parte de los objetivos que justificaban la indi-
cacién de colocar una sonda en enfermos con demencia avanzada: no impide las
neumonias por aspiracién ni las consecuencias de la desnutricién, no mejora la
supervivencia ni impide ni corrige las ilceras por decubito, no reduce el riesgo
de otras infecciones, no mejora €l estado funcional del enfermo ni tampoco su
bienestar. En dichos estudios se considera que la alimentacién oral del enfermo
demente, aun en pequefias cantidades, es suficiente, es mds cémoda y sus resul-
tados no son peores que con la alimentacién por sonda. :

No obstante, no siempre es posible una alimentacién e hidratacién suficien-
tes aportando estas pequefias cantidades. Ademads, no sélo no es cémodo sino que
en muchas ocasiones supone un tormento afiadido para sus familiares. En dichos
momentos, tanto los profesionales como los cuidadores y los familiares nos
enfrentamos a una encrucijada: colocar una sonda de alimentacién o dejar morir
al enfermo a lo largo de las siguientes semanas por las complicaciones generadas
por la desnutricién y la deshidratacién. No debemos olvidar que la alimentacién
tiene un valor social profundo. De hecho se le concede un papel trascendental en
la recuperacion de la enfermedad en nuestra sociedad®. Ademas, en todas las cul-
turas, el hecho de compartir la comida posee una gran importancia simbélica.
Desde otro punto de vista, algunos autores sostienen que la nutricién y la ali-
mentacion artificial son formas de tratamiento médico y que, por dicho motivo,
deben estar sujetas a los mismos criterios de andlisis de cargas y beneficios que
el resto de los tratamientos para su indicacién**2. Asumiendo este punto de vista,
algunos consideran que, una vez que el enfermo con demencia ha perdido su
capacidad natural de comer y de beber, es éticamente correcto detener la nutricién
y la hidratacién suministrada por la vena o por sondas de alimentacién?.

La deshidratacién que se origina por la suspension de la ingesta de liquidos
merece un andlisis méds detallado. Una vez suspendida la hidratacién, la agonia
puede durar entre 3 y 10 dfas. La deshidratacién reduce algunos sintomas moles-
tos, e incluso los mecanismos paliativos naturales del cuerpo pueden hacer que
el proceso agénico sea relativamente cémodo*®. Sin embargo, otros sintomas
—irritabilidad, nduseas, confusién— pueden hacer su aparicién motivados por
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las alteraciones electroliticas, as{ como la sequedad de boca y el estrefiimiento,
y ser causa de sufrimiento para el enfermo y su familia®. La administracion de
liquidos debe reducirse cuando no contribuye a promover el bienestar del enfer-
mo®. La ausencia de datos contribuye a que existan diferencias importantes en
la préctica y precisa del andlisis individualizado de las ventajas e inconvenien-
tes en un enfermo concreto, compartiendo las decisiones con la familia.

Desde un punto de vista préctico, en demencias evolucionadas (estadio
GDS-FAST 7, tabla 3, pag. 231) podemos encontrarnos con enfermos que acep-
tan los alimentos pero que se atragantan y sufren aspiraciones pulmonares, y
otros que rechazan el alimento o no hacen ningin acto de deglucion. Podemos
pensar que los primeros sentirdn hambre y, en este sentido, decir que sufren si
no se les alimenta. Sin embargo, la alimentacién artificial mediante sondas
requiere su aceptacién por parte del enfermo, que no se encuentra en condicio-
nes de comprender. En muchas ocasiones, para su mantenimiento se precisa del
uso de medidas coercitivas fisicas o medicamentosas que empeoran su limitada:
calidad de vida. En cuanto a los segundos, podemos considerar el rechazo o la
evitacién de los alimentos como posibles deseos del enfermo, aun cuando no son
enfermos competentes. En ambos supuestos el uso de medidas artificiales de
nutricién y de hidratacién es desproporcionado. Una adecuada informacién
puede aliviar los sentimientos de culpa que surgen en los familiares cuando se
retira la nutricién e hidratacién artificial a estos enfermos y, por otro lado, se les
puede animar a proporcionar alimentos por la boca como una forma de cuidado
basica, con la ventaja de permitir que los familiares satisfagan sus preocupacio-
nes emocionales, éticas y psicolégicas.

Determinados profesionales defienden la instauracién de los métodos arti-
ficiales debido al esfuerzo que supone dar la comida en estas condiciones; sin
embargo, este argumento valora més la conveniencia de los cuidadores que el
interés del enfermo®. También es cierto que los responsables de los enfermos alo-
jados en residencias asistidas pueden mostrarse renuentes a negar o retirar la
nutricién y la alimentacién si no existe una declaracién explicita del paciente en
un documento de voluntades anticipadas por el temor a ser objeto de una inves-
tigacién®. Como vemos, el debate no estd zanjado y solamente el andlisis obje-
tivo de las cargas y beneficios, junto a los deseos del enfermo manifestados pre-
viamente o tratando de averiguar qué es lo que desearfa si nos lo pudiera decir,
asi como la opinién de la familia, podrén ayudarnos a tomar la decision.

4.3.2. El problema de las restricciones

La administracién de los tratamientos o la nutricién mediante sonda nasogastri-
ca supone una intromisién en la intimidad del enfermo demente. No es raro que
los viva como una agresién y que frecuentemente los rechace. Los trastornos de
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la conducta, propios de la enfermedad o motivados por la percepcién que tiene el
enfermo de nuestras acciones, asi como la prevencidn de las caidas, suelen utili-
zarse como solidos argumentos a favor de las restricciones (figura 4). De hecho,
la consideracién de los riesgos legales derivados de un escaso control de conduc-
tas no deseadas como ¢l vagabundeo o las caidas, hace que muchos cuidadores N
profesionales sanitarios tengan un enfoque proteccionista que puede traducirse en
trabas al respeto y al reconocimiento de las decisiones del enfermo®. Para lograr
estos objetivos se emplean desde las barreras medioambientales que restringen
los movimientos deniro de ciertos limites hasta los obstdculos fisicos como las
correas de sujecion o las sdbanas, pasando por las intervenciones farmacoldgicas
—restriceion quimica— que traian de modificar la conducta mediante la seda-
ci6n. EI uso de las restricciones suele justificarse por el deseo de evitar un dafio
o con el argumento de perseguir el «mayor interés» del enfermo. Sin embargo, se
ha demostrado que las restricciones fisicas pueden precipitar un delirio en las
situaciones agudas y que no previenen con claridad el riesgo de caida®. Ademas,
como nos indica el comité de ética de salud mental de Alava®, las restricciones
fisicas vulneran la libertad del enfermo y-pueden ser maleficentes si no se tiene
en cuenta la situacidn individual del paciente e, incluso, injustas si se utilizan
como castigo o por razones de comodidad. Dicho comité propone que el proceso
de restriccion esié protocolizado de manera que queden claras: 1) las indicacio-
nes; 2) la valoracion de las alternativas; 3) la informacién al enfermo y a sus fami-
liares; 4) la persona que realiza la indicacién; 5) su método de aplicacién; 6) la
estrategia de control y de seguimiento de la contencién fisica asi como el proce-
so de interrupcion de la medida restrictiva; 7) la atencién a los aspectos subjeti-
vos del enfermo, y 8) la atencidn a otros enfermos y al personal que participa en
estas medidas. Algunos consideran que la prictica de los cuidados médicos debe
gularse por la bondad y que el uso de restricciones fisicas constituye un acto de
dureza. Los autores de la gufa ética de Canadd® opinan que se debe evitar cual-
quier obstdculo al cuidado compasivo de estas personas tan vulnerables.

Restricciones fisicas.
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Al enfrentarnos a un enfermo con trastornos del comportamiento debemos, en
primer lugar, tratar de averiguar si existe un factor desencadenante que pueda ser
tratado, como una infeccién, un trastorno metabdlico, los efectos secundarios de
otros farmacos, un fecaloma, una retencién vesical o un dolor no controlado. En
segundo lugar, si no hubiera ningtn factor claramente desencadenante, deberia-
mos valorar la posibilidad de modificar el entorno de una manera adecuada vy,
posteriormente, utilizar neurolépticos —haloperidol, risperidona, olanzapina—,
inhibidores de la recaptacién de serotonina o trazodona®®. Estos medicamentos
no estan exentos de problemas y causan graves efectos secundarios. Algunos
inducen parkinsonismo y trastornos de la deglucién —haloperidol, tioridazina,
risperidona—. Por estos motivos, debemos valorar otros farmacos como la clo-
zapina, la olanzapina o la quetiapina, teniendo en cuenta también sus efectos
secundarios. En los Estados Unidos la utilizacién indiscriminada de estas sus-
tancias ha motivado la legislacién de algunas pautas sobre su uso en las resi-
dencias. Esta judicializacién ha provocado una reduccién de su administracién y
ha estimulado el estudio de las intervenciones medioambientales y de la partici-
pacién de los cuidadores para lograr la mejora de los trastornos de la conducta
combinéndolos con un uso juicioso de las medicaciones®.

4.3.3. Trastornos del suefio

Como muchos sintomas, el insomnio puede tener un origen multifactorial en el
que pueden estar implicadas enfermedades intercurrentes, asi como malos habi-
tos higiénicos, farmacos o el consumo de sustancias excitantes como el café. La
demencia causa inversion del ritmo de suefio-vigilia, con somnolencia diurna y
despertar por la noche, con unas consecuencias verdaderamente agotadoras para
la familia. Ademads de evitar todos aquellos factores que favorecen los trastornos
del suefio, se dispone de numerosos farmacos que ayudan a conseguirlo, aunque
no podemos decir que exista el producto ideal (tabla 1, pdgs. 220-2). El trata-
miento del insomnio nos enfrenta al dilema de 1a sedacién excesiva y a la apari-
cién de numerosos efectos yatrégenos como las caidas, la depresién respiratoria,
la sequedad de boca, la hipotensioén, etc. En la practica asumiremos el riesgo que
provoca la administracién de estos fAdrmacos debido a los graves problemas que
ocasiona el insomnio a la familia, pero siempre informéndoles de los posibles
efectos secundarios que pueden aparecer.

4.3.4. Ulceras por deciibito

Otro problema comun en el cuidado de los enfermos con demencia son las ilce-
ras por decubito. La presencia de tdlceras por presién desencadena sentimientos
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contradictorios en los profesionales que atienden a estos enfermos. Junto al dolor
que produce su visién aparecen otros como, por ejemplo, el sentimiento de
«culpa» ante la creencia de que una mala evolucidn es responsabilidad exclusi-
va del personal de enfermeria encargado de su atencién, o de «evitacién» al con-
siderar que no se puede hacer nada. Muchas veces la enfermera se siente desam-
parada por la ausencia de una supervisién técnica por parte de los médicos o
pierde su autoestima ante la sensacién de fracaso®.

Su existencia nos interpela acerca de la utilizacién o no de protocolos, de
la coordinacién adecuada entre médicos y enfermeras, de la posibilidad de tra-
tamientos paliativos de la tilcera y del momento en que se han de suspender los
tratamientos curativos. También nos interroga acerca de la necesidad de recur-
sos técnicos y humanos, del nivel formativo o de las actitudes de los profesio-
nales que se encargan de su atencién. Por otro lado, el tépico «es necesario sufrir
para que se curen las heridas» también se encuentra extendido entre los profe-
sionales sanitarios, y la utilizacién de analgesia es minima, cuando no inexis-
tente. Una correcta atencién de las tlceras por presion tiene en cuenta el estado
general del paciente y el tratamiento de sus diferentes patologias, una nutricion
adecuada, los cuidados de higiene y los cambios posturales necesarios, su eva-
luacién periédica asi como la administracién de antibiéticos, desbridamientos y
curas. El tratamiento paliativo se limitard a la higiene, a la eliminacién de los
olores mediante apésitos de carbono activado, y a la administracién de metroni-
dazol solo o asociado a otros antibiéticos. También tendremos en cuenta €l tra-
tamiento analgésico y la adaptacién del nimero de curas a la situacién general
del enfermo™.

5. DEPENDENCIA Y RESIDENCIAS

La pérdida de la capacidad fisica o intelectual condiciona la necesidad de ayuda
por parte de otras personas para la realizacién de las actividades de la vida dia-
ria. La dependencia de los dem4s suele marcar una clara diferencia con la vida
del resto de los ciudadanos. El intento de preservar el control sobre su vida y su
dignidad personal se ven socavados por la necesidad del préjimo para lograr su
bienestar. La pérdida de la privacidad y de la intimidad obliga al ser humano
dependiente a poner en marcha todos sus recursos emocionales para afrontar este
cambio tan radical en sus vidas. Es una batalla de la que no todos salen victo-
riosos y que, en muchos casos, se salda con lacerantes heridas que marcardn un
futuro de tristeza, desénimo y desesperanza.

En muchas ocasiones, la situacién de dependencia se convierte en la ante-
sala del ingreso en las residencias. Cuando el enfermo es competente le co-
rresponde tomar la decisién de ingresar en un centro residencial y, en este sen-
tido, aun cuando su vida pueda estar mejor garantizada en el medio residencial,
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la libertad individual se sobrepone a otros derechos constitucionales. En los
internamientos involuntarios deberfa garantizarse la ausencia de presiones
sobre el enfermo dependiente asi como la custodia de sus bienes materiales.
Ante el previsible aumento de demencias seria de interés facilitar Ia posibili-
dad de designar tutores para los supuestos de una futura incapacitacién. La cre-
acién de un registro de «Previsién de Tutelas» permitirfa al juez conocer si la
persona en proceso de incapacitacion designd a un tutor. Otro recurso escasa-
mente utilizado es la «curatela» que permitiria la supervisién de una persona
para un determinado tipo de actuaciones respecto al enfermo legalmente inca-
pacitado. La realidad asistencial actual es que una inmensa mayoria de enfer-
mos incapaces no estdn incapacitados de derecho, lo cual plantea problemas
que deberdn resolver las familias y los profesionales encargados de su aten-
cion. _

La escasez de habitaciones individuales en las residencias ocasiona. la
necesidad de compartir el espacio y de convivir con personas a las que previa-
mente no se conoce de nada. Ademds, la posibilidad de elegir un compaiiero de
habitacién es muy reducida. La dependencia del residente de sus cuidadores y
de las normativas de la institucién choca con el derecho a la propia intimidad
del enfermo. Por otro lado, el funcionamiento de la residencia suele adaptarse a
las necesidades de quienes prestan la atencién mds que a quienes reciben sus
cuidados. Estos factores dificultan el mantenimiento de una intimidad y una pri-
vacidad razonable. Si a esto le sumamos que muchos disefios arquitecténicos de
las residencias son obsoletos o se encuentran alejados de los centros urbanos,
comprobaremos que la autonomia de los enfermos institucionalizados se halla
seriamente amenazada.

La atencién adecuada de los enfermos dependientes plantea el reto de
desarrollar un plan individualizado de cuidados, basado en el conocimiento de
sus necesidades personales desde un punto de vista multidisciplinar. La vigi-
lancia médica y de enfermerfa, el cuidado psicolégico y la atencién social son
elementos indispensables para cualquier programa de apoyo a las personas ins-
titucionalizadas. Una normativa debe acreditar a los diversos centros residen-
ciales con el fin de garantizar unos minimos de calidad y de bienestar en la
atencion a los enfermos dependientes, que incluya una reglamentacién de régi-
men interno que vele por la participacién de los residentes y que regule los
aspectos relativos a la vida cotidiana de los mismos.
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6. EL SUFRIMIENTO DEL ENFERMO Y DE SU FAMILIA.
LAS ACTITUDES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

Los enfermos han conjugado el verbo «sufrir» en todos los tiempos, pero en sus
miradas brilla la esperanza de un mundo mejor®.

. Qué he hecho yo en la vida por los demés? ; Qué dejo de positivo en la vida? ; Qué
queda en los demds de mi? En la vida todos tenemos una misién, y yo todavia no
debia haberla cumplido, pues estaba aqui de nuevo; afortunadamente, con los 0jos
abiertos a un nuevo modo de vida en el que cambiaria el «tener» por el «ser»®.

Las enfermedades neurodegenerativas son entidades que conducen de manera
progresiva a la invalidez. Sus fases finales suelen caracterizarse por una incapa-
cidad funcional completa, asi como por la dificultad o imposibilidad para comu-
nicarse, alimentarse o mantener la higiene personal. En estas fases el problema
real es el tratamiento del sufrimiento?, pero éste es exclusivo de cada persona y
muy complejo, pues depende de los recuerdos, los sentimientos y las emociones,
que afectan de manera particular a cada uno’. El dolor, la dependencia de los
demds, la estigmatizacién por parte de la sociedad, la pérdida de relaciones
sociales y el aislamiento, la desesperanza y la soledad, las frustraciones, la ansie-
dad y la angustia, la situacién socioeconémica, son algunos de los factores
desencadenantes de sufrimiento en estos pacientes®®. Sin embargo, como nos
indica Bayés®, la mera observacién de lo que sucede —un indice Karnofsky o
un listado de sintomas como el dolor o la disnea— no constituye un dato sufi-
ciente para valorar el sufrimiento que experimentan estos pacientes, sino que
deberemos descubrirlo a través de una activa interaccién verbal con el enfermo.
A lo largo de su evolucidn, el paciente va acumulando progresivas pérdidas per-
sonales y sociales que motivan la puesta en marcha de numerosos procesos de
adaptacién para afrontar el sufrimiento. La persona buscard el hilo conductor de
su vida, reflexionard sobre sus heridas y sobre sus desgracias y, en ocasiones,
realizar una relectura de su vida que puede conducirle a adquirir un sentido més
universal, religioso o filoséfico de la existencia®.

La familia, los cuidadores y los profesionales sanitarios son bastiones fun-
damentales para que el paciente pueda enfrentarse a la enfermedad y a la muer-
te en un mundo que se le reduce de manera constante. Pero no podemos olvidar
que los familiares y los cuidadores sufren con el enfermo y por el enfermo. Pade-
cen una sobrecarga fisica, psiquica y emocional, motivada por la incertidumbre
sobre la evolucién de la enfermedad, por el desconocimiento sobre los cuidados
que precisan o por la falta de recursos emocionales y socioeconémicos®?. Por
otra parte, el cuidado de los enfermos discapacitados es una fuente potencial de
conflictos familiares. Con frecuencia surgen discrepancias acerca de la atencidon
que se debe aportar al enfermo, puesto que el terreno de los sentimientos y de las
razones, de las emociones y los deberes. es dificilmente conciliable®. Lejos de



240 Eduardo CLAVE

las criticas estériles hacia determinados comportamientos, la comprension de las
diferentes situaciones que vive cada miembro de la familia puede posibilitar una
intervencién adecuada capaz de modificar algunas conductas.

Ios testimonios de enfermos con esclerosis lateral amiotrofica nos descubren
la necesidad de sentirse acogidos por los médicos, de no ser rechazados por no
tener curacién®, sentimientos que podemos extender a la totalidad de los enfermos
crénicos e incurables. Por otra parte, cada médico aborda el fin de la vida de cada
enfermo con lo que le es propio, su personalidad, su historia, las experiencias de
las enfermedades y de las muertes que €l ha vivido en el pasado, pero también con
Jas motivaciones que le llevaron a la medicina, su filosofia de la vida y de la muer-
te, su compromiso personal, su proyecto terapéutico, sus certidumbres y sus
dudas®. Muchas actitudes de evitacién de los profesionales obedecen, entre otros
factores, a la falta de conocimientos y habilidades para la atencion y el acompa-
Famiento de los enfermos crénicos y terminales, o a la falta de recursos persona-
les o de madurez emocional responsables de una vulnerabilidad excesiva®.

Nuestro acercamiento a la cabecera del enfermo debe venir de la mano de
nuestra competencia profesional y de la compasién. Como nos dice Arteta™ la
piedad es una pasién de tristeza, un afecto acompafiado de dolor; consiste en per-
cibir como propio el sufrimiento ajeno, es decir, en la capacidad de interiorizar el
padecimiento de otro ser humano y vivirlo como si se tratara de una experiencia
propia. Pero jresulta necesario sentir nuestro propio sufrimiento para comprender
el sufrimiento de nuestro préjimo? La experiencia del sufrimiento es universal y
no cabe duda de que la vivencia de determinadas experiencias en carne propia
puede mostrarnos las dificultades para afrontarlo y nos acerca a la comprensién
del sufrimiento del «otro». La compasién es una virtud que se perfecciona con su
hébito, con su cultivo™. Otras virtudes que deben acompafiar al profesional son la
confidencialidad y la capacidad de generar confianza, asi como la consciencia de
la enorme responsabilidad que contraemos al asumir su cuidado.

7. CONSIDERACIONES FINALES

Casarett™ refiere que la mejora en los cuidados del final de la vida requiere un
esfuerzo continuo de investigacién aun cuando nos plantee numerosos desaffos
éticos. En el intento tropezamos con la extremada vulnerabilidad de estos
pacientes, con las dificultades para obtener el consentimiento, y con el fragil
equilibrio entre la clinica y las necesidades del enfermo y de la investigacion. La
definicién de los riesgos/cargas y de los beneficios del paciente en el final de la
vida es dificil, pudiendo enfatizarse distintos aspectos como la supervivencia o
el 'alivio de los sintomas, la dignidad o las relaciones sociales. '
Diversas escalas como la de Hoehn y Yahr (tabla 2, pdg. 223) en la enfer-
medad de Parkinson* o la escala de deterioro global (GDS-FAST) de Reisberg
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(tabla 3, pag. 231)" para las demencias, o el Indice de Barthel (tabla 4, pag. 232)
son de utilidad para estratificar las diferentes fases de la enfermedad, incluidas las
ultimas, pero no nos aportan certidumbre temporal sobre el prondstico de super-
vivencia. Esta, en ocasiones, queda condicionada por la calidad de los cuidados,
la pericia de los profesionales que les atienden y el nivel de recursos socioecono-
micos y humanos de la red personal y social del paciente.

Cuando tenemos que tomar decisiones sobre qué tratamientos son o NO Pro-
porcionados en estos enfermos, debemos guiarnos por el andlisis de las cargas y
beneficios que se derivan de su aplicacién, y por los deseos del enfermo correcta-
mente informado. Los médicos disponemos de diferentes recursos que pueden
paliar los trastornos de la deglucién y de la ventilacién, como son las sondas de
alimentacién o los ventiladores mecénicos, y de diversos farmacos capaces de con-
trolar muchos de los sintomas de estas enfermedades que causan um enorme sufri-
miento. El problema es que su alivio conlleva, en muchas ocasiones, la aparicién
de otros sintomas que no podemos obviar. Nuestra obligacién como profesionales
es tener un conocimiento adecuado de los beneficios que deseamos obtener con
dichos tratamientos y de las cargas que pueden resultar para, a través de la relacién
que hemos establecido con el enfermo, podérselo comunicar. En dicho momento,
el enfermo correctamente informado podra decidir si desea dichos tratamientos. A
veces, solo tras haberlos experimentado serd capaz de tomar una decisién.

Las mayores dificultades aparecen cuando debemos decidir por una persona
que no tiene capacidad para hacerlo. Las valoraciones sobre la «calidad de vida»
pueden verse influenciadas por la carga que le suponen al cuidador. Raramente se
toman en cuenta las opiniones del enfermo con demencia, o se escuchan con Sor-
dina debido a que las interpretaciones de los cuidadores resultan mas creibles”. La
incapacitacion en las personas con demencia suele incluir su estigmatizacion
social, su aislamiento, su infantilizacién y su deshumanizacién, impidiéndoles,
incluso, tomar decisiones sencillas. Una sociedad como la nuestra, que valora la
independencia, juzga a esta persona como «incompleta». Esta visién no incorpora
el modelo de cuidados del enfermo crénico que promueve el fortalecimiento de las
decisiones en los enfermos dementes, y la forma de vivir en sus propios términos
tanto como sea posible. La existencia de los documentos de «voluntades anticipa-
das» o de «directrices previas» orales o escritas pueden sernos de utilidad, aunque
no debemos olvidar el debate entre el «yo» anterior y el «yo» actual.
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