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Dedicatoria

A cada uno de mis pacientes oncoldgicos y a sus familiares;
quienes con sus vivencias, luchas y muertes... motiparon estas
reflexiones.

A mi Padre: Dr. Francisco Sosa Moreno; qucien murid hace
michos afios, después de una larga enfermedad, pero que con
st deseo y dnimo de vivir en sus 1iltinos afios, logrd mostrarme
quea la vida “se le exprime el Jugo” y se “vive” hasta el iiltimo
dia, dejdndome una huella imborrable.

A nii esposa por todo su amor Y apayo incondicional.., con-
tigo todo es posible.

A miamada hija. Por recordarme q diario que el antor y la
vida mds alli de g propia existencia, estd en el mila grode lase-
milla que fructifica.
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Presentacion

Hace unos afios en tina reunion con familiares Y otros colegas mé-

dicos me preguntaron gpor qué me gustaba mi trabajo, si todos mis pa-
cientes se morian? Eso me hizo reflexionar sobre mi profesidn ¥ sobre

permitieron darme cuenta de la profunda igriorancia que rodea esta
parte fundamental de la vida, como lo es su final. Cosa,que es lamenta-
ble porque si algo sera Seguro para todos, es que algtin dia moriremos,
Asi mismo me pPermitié entender 1o afortunado que he sidg 4] tener por
mi especialidad oncoldgica, una relacign medico-paciente unica, que

dificilmente pueden establecer con sy pacientes los médicos de otras

grias de sus pacientes, Y en el caso de Ia Oncologfa Io es atin ms to-

davia, porque en estog pacientes, la posibilidad rea] de lamuerte est4
siempre presente,

permitieron un mayor aprendizaje y crecimiento como ser humano.
Algunos de estos pacientes ya no estin fisicamente, de corazon les
doy las gracias una vey m&s y también a sus familiares. Creq que ha
sido extraordinaria I relacion con cada uno de ellos, todos tienen o se
han llevado algodemiy Yo tengo 0 me he quedado con algo deellos.

Es mi filosoffa, la de no guardarme nada Y entregar todo lo que
recibi antes, de alguna forma ESpero que con estas reflexiones pueda
ser util a muchas bersonas mas, al devolverles mis experiencias con
mis pacientes y alaclararles sobre estq parte de la vida, como es g1y fi-
nal, que a tantos pPreocupa y atemoriza.

Dr. Francisco Sosa Cabeza



Prefacio

Cuando el Dr. Sosa, mi doctor, me dio a leer el borrador de su libro me
di cuenta realmente de cudn profundo era el lazo que une mi vida a I vida
de este ser increible y de lo INMENSAMENTE agradecida que le estoy,
no solamente a él, sino a la vida por haberlo puesto en mi camino en un
momento tan sorpresivo y estrenecedor de nii existencia, el momento en
el que de su propia boca tuve que escuchar que tenia un nuevo compariero
de vida... EL. CANCER. Todo crujis, absolutamente TODO CRUJIO.
Muchas otras veces habia bailado con la muerte en una danza escogida
por mi misma, pero esta vez la miisica la decidia otro... esta vez erg dife-
rente... el torbellino interior fue indescriptible... toda clase de sentimien-
tos se entremezclaban con velocidad Y fuerza increible.

Fueron momentos en los que necesité un asidero al que aferrarme,
un timonel que marcara el rumbo mientras amainaba la tormenta... Y
exactamente eso fue él. Necesitaba un profesional que hablara claro Y se-
guro, que no disimulara y no me robara mi derecho g decidir sobre lo
unico que es realniente mio, mi vida, desde su principio hasta sy it
pero también necesitaba un amigo con el que pudiera hablar lo gue coin
nadie mds podia hacer, unos por miedo, otros por ignorancia. Y en eso se
convirti, z‘ncondicionalmente, sin cuestionarse dos veces lo emocional-
mente arriesgado que podia ser aceptar no un paciente, sino una perso-
na cono yo, exigente, extraiia, comprometedory...

Se gand mi confianza y mi respeto porquie a pesar de que niichas ve-
ces vi en sus 9jos que mi proceso interior lo desconcertaba, seguia im-
pertérrito al pie del caiién. Hemos pasado nalos ratos juntos pero por
encima de todo hemos logrado hacer wun idioma connin gracias al cual
nos hemos podido refr muchas veces de nosotros mismos, como dos
grandes amigos y eso es lo mds importante, no tener solamente un byi-
llante médico cerca, sino un amigo para el que uno no sea una historia
clinica, sino la historia de ung vida.

Goyu



Introduccidén

Durante todos los afios de mi ejercicio profesional como ciruja-
no general y oncélogo, he tenido que enfrentarme innumerables
veces con situaciones de vida o muerte. Vivir la extenuante y dura
batalla de tratar pacientes con dolencias graves, compartir su dia a
dia y luchar codo a codo con pacientes que muy frecuentemente
mueren de su enfermedad. '

Esto ha hecho que los especialistas que tratamos a diario a es-
tos seres, obligatoriamente tengamos una percepcion de la vida y
de la muerte, diferente al de la mayoria de las personas; Y esto es
asi, porque tenemos a la muerte siempre presente con nosotros,
determinando en nuestra consciencia que la veamos como lo que
realmente es, s6lo un paso natural dentro de nuestro tiempo de
VIVI1r.

He visto con asombro durante mi oficio profesional, todo el
drama y misterio que rodean al proceso de morir. El temor de la
gente, cuando se ve enfrentada con la posibilidad real de la muer-
te; bien sea la de su propia persona o con la muerte de un ser queri-
do. Y tal vez con razon, como lo es el temer a lo desconocido, la
gente ha preferido siempre mantenerse al margen de ese momento
y no pensar en ello. Si bien todos tenemos en nuestra psiquis que
eso sucederd algtin dfa. De alguna forma la imprecision de no sa-
ber el momento exacto de cudndo, ni cémo ocurrird esa muerte,
permite a la mayoria de las personas tolerar esa realidad que tanto
le atemoriza y perturba.

Asombrosamente los médicos, a pesar de toda la formacién
profesional que reciben, no logran escapar de ese temor visceral y
sin excepcion (o por lo menos al principio de sus carreras), actian
como el resto de la poblacién, con temores y prejuicios ante la
muerte. Por lo que en su ejercicio profesional muchos terminan
siendo victimas de sus propios miedos, ya que poco podran ayu-
dar alos pacientes y a sus familiares en una situacion de muerte in-
minente, cuando ellos mismos carecen de las bases para enfrentar
estas dificiles situaciones.

Creo que esta poca tolerancia para mancjar las situaciones de
muerte de parte del personal de salud y de las personas en general,
probablemente esté relacionada con los extraordinarios avances
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de las ciencias y tecnologias en el tiltimo siglo y de la cual la medi-
cina constituye uno de los principales abanderados, con enormes
adelantos en sus distintas especialidades. Asi la humanidad dio
saltos tecnologicos gigantescos, llevandonos a crear sociedades
aparentemente mas avanzadas, en las que los actos propios de la
vida, incluyendo el acto médico, se fueron tecnificando y deshu-
manizando cada vez mas, revolucionando y cambiando radical-
mente nuestra manera de vivir, cambiando nuestras expectativas
de vida y cambiando finalmente nuestra vision respecto a la enfer-
medad y la muerte. Con esta nueva dptica, perdimos la capacidad
‘de aceptar la muerte como una situaciéon que es parte normal de
nuestras vidas.

Basados en el inmenso avance tecnolégico de la medicina y en
un ego sobrehumano, el hombre casi ha llegado a creer que podria
mantener vivo a cualquiera y casi bajo cualquier circunstancia. Asi
la muerte empez6 a desaparecer de nuestra vida cotidiana y deja-
mos de pensar en ella como algo natural y hasta necesario.

Asombra ver como cambiamos durante el transcurso de una
vida, y pasar de ver como hechos normales: los nacimientos y las
enfermedades en nuestro hogar, asi como también lo era la muerte
a su debido momento, es decir, cuando sucedia por causas natura-
les en un adulto maduro o anciano, hasta llegar a nuestros dias,
donde practicamente la totalidad de nuestros nifios son traidos al
mundo gracias a cesareas, porque casi todas las mujeres no pue-
den o no quieren parir, y donde es casi inconcebible el que una
persona muera naturalmente en su hogar; como lo fue siempre o
por lo menos como lo era, hasta hace una generacion. En estos
tiempos pareciera que con los mayores avances tecnologicos de la
humanidad, retrocediésemos como humanos individuales y per-
diésemos nuestras capacidades fisiologicas, nos hacemos cada dia
mas inttiles, mas vulnerables y también mas intolerantes.

Asies que todo paciente con degeneracion o deterioro de su sa-
lud, como sucede en la senectud o por enfermedades en fases ter-
minales, acaba en asilos, sanatorios o siendo hospitalizado hasta
su muerte, porque la familia, hasta con el visto bueno del médico
tratante ve con horror la posibilidad de morir en casa. Asi los pa-
cientes moribundos muchas veces terminan: fuera de su casa, de
su entorno familiar, aislados. En otras palabras: desechados. Se
priva al paciente moribundo (Que por cierto, lo seremos todos en
su debido momento) de cumplir y cerrar su ciclo vital con la digni-
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dad propia que merece todo ser humano y no sin antes hacerlo pa-
sar muchas veces por el via crucis de un encarnizamiento terapéu-
tico sin sentido, absurdo, que termina por acabar su poco tiempo
vital, mermando las reservas fisioldgicas que restan del paciente y
no permitiéndoles tener un estado de consciencia sobre su propia
extincion. Asi como también agotando los recursos econémicos de
las familias o el delas pdlizas de seguro (en estos tiempos de medi-
cina prepagada), cosa que muchas veces parece refiido con la ética
de los profesionales tratantes y que deja al final un enorme sentido
de frustracion en todos los involucrados.

Lamentablemente, en algin momento de esa carrera y avance
de nuestra sociedad, desviamos caminos y pensamientos, dejando
atras entre ellos, la visién de lo que es una buena calidad de vida y
también de una buena calidad de muerte; porque la muerte es par-
te fundamental de la vida misma, simplemente constituye su final

Porque somos finitos (nacemos, vivimos y mMorimos), porque
No s0mos para silempre, es que nuestra existencia tiene sentido, un
sentido extraordinario, tnico e irrepetible de cada segundo de
nuestras vidas. En el iltimo medio siglo dejamos de ver a la muer-
te como parte de un proceso natural y hasta necesario; pasando a
mirarla mas bien como el resultado del fracaso de la medicina.
Cosa completamente errada y absurda. Exponer de alguna forma
lo equivocado de esta visién, es la motivacion principal de este
trabajo.

Dr. Francisco Sosa Cabeza
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(Por qué morimos?

Parece una perogrullada ese comentario, pero es asi. Desde el
mismo momento en que nacemos, ya tenemos edad suficiente
para morir. Nada es tan democratico y justo como la muerte. Por-
que nos alcanza a todos. Muchas veces en conversaciones de falle-
cidos, escuchamos: era tan joven para morir, murié antes de tiempo, y
expresiones similares, viendo a la muerte como un fracaso, una de-
rrota, algo malo que sucedid.

Si, efectivamente la muerte constituye un hecho lamentable
cuando ocurre por una causa no natural, como sucede con los acci-
dentes o con la violencia y estas generalmente suceden a los gru-
pos de edades mds jovenes, lo que las hace pérdidas aun mds dra-
maticas. Pero no podemos hablar de fracaso ante algo que es inevi-
table como lo son las muertes por causas naturales, que afortuna-
damente en nuestra sociedad, son la mayorfa y suelen sucederse
en los grupos de edades mas avanzadas.

Toda muerte por causa natural, ya estaba implicita en ese ser
humano desde el momento mismo de Su concepcidn, ya estaba es-
crita en esa miriada de bases que forman su ADN (4cido desoxirri-
bonucleico), y que alternandose en largas cadenas constituyen sus
genes, con su codigo genético particular. Ahi en el codigo genético
ya va escrito como serd nuestra evolucidn como seres vivos, como
serd nuestra homeostasis o adaptacion a nuestro medio, qué cuali-
dades, qué enfermedades, qué degeneraciones tendremos, y por
ultimo: cémo y cudndo serd nuestro final, Lo que muchos suelen
llamar: ¢ destino.

Tal vez el tinico fracaso en nuestra vida, sea cuando ese tiempo
precioso entre nuestro nacimiento y muerte, lo gastamos solo exis-
tiendo, vegetando, sin haber sabido aprovechar el tiempo de vivir.
Esto es lo mas importante, saber vivir.

No importa lo mucho o poco de nuestro tiempo en este mun-
do, en cambio, si importa lo mas o lo menos que dejemos de nues-
tra huella en é1. Que la impronta de nuestra existencia empape a
los demas y viceversa. La mayoria de las personas se pasan la vida
temiendo reflexionar sobre el momento de enfrentar g [ muerte.
Esto ha sido un fenémeno registrado desde los inicios de Ia histo-
ria en todas las civilizaciones. Creo que el balsamo a ese temor de]
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morir se logra desarrollando un sentimiento tnico que tenemos
todos en nuestra vida y que no es més que el de: trascender, dejar
nuestra huella. Lo que de forma instintiva logran todos los seres
vivos (incluyéndonos) a través de la reproduccion, trasmitiendo la
carga genética una generacion mas alld de la propia y asi sucesiva-
mente. Sin embargo nosotros los humanos, con nuestro desarrollo
intelectual y psiquico, necesitamos de procesos mds elaborados y
que son canalizados a través de manifestaciones culturales, reli-
giosas, artisticas, en fin todo lo que permita al hombre trascender o
ir mas alla de su tiempo, es de cierta forma ¢l permanecer vivo, la
inmortalidad, como lo han logrado todos los grandes personajes
de nuestra historia.

Estoy convencido de que el proceso de morir de cada persona
se alimenta de la percepcion que tenga de su propia vida. Por eso
cuanto mejor sea el balance personal de la vida desde el punto de
vista emocional y espiritual, mejor serd su transito hacia la muerte.
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Enfoque Fisiologico

Como en alguna oportunidad comenté el pensador nortea-
mericano Carl Sagan, que Los seres humanos somos de polvo de es-
trellas, efectivamente al igual que las estrellas y todos los cuer-
pos en el universo, no somos mas que el cimulo de mirfadas de
billones de atomos de carbono, hidrogeno, nitrégeno, fésforo,
oxigeno, hierro, que a su vez mediante uniones elementos ener-
géticos entre ellos, constituyen las moléculas de los distintos
compuestos, que constituirdn las bases de los nucleétidos, del
ADN, y finalmente de la célula, y por lo tanto de toda la vida
que existe, desde las formas mas elementales unicelulares, hasta
nosotros, que somos complejos seres multicelulares.

Como seres multicelulares que somos, estamos constituidos
por billones de células, que forman los distintos tejidos, los que a
su vez constituyen los distintos érganos, y estos aparatos y siste-
mas hasta formar el organismo total. Todas estas células como tal,
se encuentran en un continuo proceso de muerte y regeneracion.
Es decir estamos o permanecemos vivos porque todos nuestros
tejidos estan siendo sustituidos constantemente y con la sola ex-
cepcidn de las neuronas del cerebro, todas nuestras demds células
del organismo permanentemente mueren y son sustituidas de in-
mediato por células nuevas. Esto sucede diariamente en millones
de células, al punto de que cada afio perdemos por descamacién
kilos de células muertas de nuestra piel; de que nuestras heces se
componen en mds de un 70% de su peso, de células muertas des-
camadas de nuestro tracto digestivo, de que la totalidad de las cé-
lulas de nuestra sangre como son: Los glébulos rojos, blancos y
plaquetas, son sustituidas completamente cada pocos dias y de
que casi la totalidad de nuestras células corporales son sustitui-
das cada pocos meses.

Es decir: somos renovados (casi totalmente) muchas veces
durante nuestra vida. Mediante un complejo proceso de repro-
duccion de cada una de nuestras células somaticas o corporales,
que al multiplicarse dan origen a una célula idéntica a su precur-
sora. Y que lo tnico que nos mantiene como nosotros mismos,
nuestra esencia, 0 como dicen muchos el alima y no como un nue-
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vo individuo cada afio, es nuestro cerebro y las vivencias en el al-
macenadas. Esa renovacién celular es una constante lucha entre
la vida y la muerte, determinando un muy fragil, pero perfecto
equilibrio. Los humanos y todos los demas seres vivos que han
poblado este planeta no somos més que una colonia de muchos
billones de células con tareas muy especificas y coordinadas ha-
cia un mismo y principal fin: perpetuar la especie de la manera
mas eficaz posible. Es decir: replicar ese sistema bioldgico y trans-
mitir esa carga genética a la siguiente generacién. En eso se tradu-
ce todo, en la transmision de la herencia.

Desde el momento mismo del nacimiento de una célula nue-
va, esa célula tendrd su tiempo de vida ya predeterminado, du-
rante el cual funcionard a la perfeccion, hasta que llegado su mo-
mento (lo que es determinado por su c6digo genético), le llegala
muerte celular o apoptosis, que es cuando la célula sin una cau-
sa aparente, inicia una serie de mecanismos que producirdn su
autodestruccion.

Todas las células del organismo sufren de esta apoptosis, la
cual en casi todos los tejidos del organismo (excepto las células
del tejido nervioso central) es normalmente compensada por el
proceso de multiplicacion a partir de una célula precursora en el
tejido, esto sucede mediante un complejo mecanismo que se lla-
ma mitosis para las células somdticas o corporales, existiendo
también otro mecanismo de divisién celular muy complejo que
se llama meiosis y que sucede en las células germinales de todos
los seres que se reproducen por via sexual. En este tltimo caso la
célula rebaja su carga genética a la mitad, que estar4 contenida
respectivamente en el espermatozoide del macho y el évulo de
la hembra, con la finalidad de que estas futuras células germina-
les cuando se unan aporten cada una la mitad de los genes, es
decir una mitad por el padre y otra mitad por la madre, dando
posibilidad a combinaciones casi infinitas, por eso lo especial y
unico de cada ser humano.

Este complejo proceso de muerte y sustitucion celular, es de-
terminado por la transcripcién o lectura del ADN de nuestros
genes, que se encuentran dentro del ntcleo de nuestras células,
distribuidos en largas cadenas dobles, enrolladas sobre si mis-
mas. Cadenas formadas solo por cuatro eslabones, conocidos
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como bases purinicas y pirimidicas, que son: adenina-guanina
-y- timina-citosina.

Estas simples cuatro bases, constituyen el ADN de todos los
seres vivos que habitan este planeta. Teniendo el ser humano in-
clusive un alto porcentaje en comtin hasta con otras especies. Por
ejemplo: compartimos mas del 98% de nuestro ADN con los de-
mas primates (chimpancés, gorilas, orangutanes). Y hasta mds de
90% con las ballenas. Pero lo mds extraordinario es que nuestro
ADN nos individualiza a cada uno de los seres humanos que po-
blamos este mundo. Porque cada uno de nosotros es tinico. Tene-
mos nuestro propio y exclusivo ADN. La alternancia de esos esla-
bones de nuestras cadenas de ADN lo determina todo. Por com-
plejos procesos intracelulares la lectura de esas cadenas hard que
se sinteticen proteinas dentro de la célula, que serdn precursoras
de una nueva célula mediante el proceso de mitosis.

Producto de estas mitosis tendremos nuevas células, para la
sustitucion de las células muertas, degeneradas y dafiadas de
nuestro organismo.

Nombro especificamente estas tres situaciones con respecto
a nuestras células porque el fino equilibrio entre estas situacio-
nes, es la diferencia entre estar vivo y saludable versus la enfer-
medad y muerte. Como bien nombramos: las células sanas cum-
plen su funcién durante un tiempo que esta determinado exac-
tamente por su ADN. Después de cumplida su vida Gtil, apare-
cen unos cambios degenerativos en su interior que llevan a la
autodestruccién celular, conocidos como: apoptosis.

Igualmente en esos miles de millones de multiplicaciones ce-
lulares producidas normalmente para sustituir a las células per-
didas, se producen muchas veces errores de transcripcion, saltos
de la lectura exacta de la informacion de las cadenas del codigo ge-
nético, lo que es llamado una mutacién, condicionando la for-
macion de células con errores, diferentes con respecto a su célu-
la precursora, originando asi células degeneradas.

Estas células con mutaciones, seran el origen de enfermeda-
des y canceres que nos afectan. Afortunadamente el organismo
y sus sistemas de defensa son capaces de reconocer a estas célu-
las degeneradas y destruirlas inmediatamente. Existe la certeza
de que diariamente se libra esa batalla entre nuestro sistema in-
munoldgico y las miles de células degeneradas mutantes, hasta
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que un dia el sistema de defensa falla... Hoy se sabe que todos te-
nemos dentro de nuestro organismo células cancerosas en esta-
dios subclinicos, y que, si viviésemos lo suficiente, mas tarde o
mas temprano, todos desarrollariamos un cancer. ‘

Igualmente en nuestra vida diaria, desde el momento de
nuestro nacimiento hasta nuestro tltimo dia, estamos siendo so-
metidos a la mayor variedad de agresiones de todo tipo, que
afectan y dafian nuestro organismo, nuestras células. Agentes
lesivos como: radiaciones, traumas, agentes quimicos, drogas,
alimentos, asi como el factor condicionante de lesién celular
mas importante, e tiempo. Produciendo cambios acumulativos
en la célula y generando dafios a nivel del metabolismo celular.
Se piensa que estos dafios acumulativos tienen relacion con la
mayor produccion y menor depuracién de radicales libres del
oxigeno, propios de nuestro metabolismo aerébico (a base de
oxigeno), llevandonos finalmente a un deterioro progresivo y
mayoritario de nuestras células, conocido como: envejecimieito,
del cual nadie escapa. Esta condicién se acompafia de una serie
de limitaciones fisicas y derrumbe progresivo del vigor corpo-
ral, del que todos somos dolorosos testigos.

Tal vez el tinico consuelo final del envejecimiento sea el de
saberse ganador en la carrera de la supervivencia, al lograr vivir
tanto tiempo como podamos. Porque solo envejece, el que no se
muri6 antes. Envejecer debe considerarse un triunfo. Ser viejo
significa que ademas de tener buena genética, fue el que mejor
supo adaptarse a sumedio y a sus circunstancias. Desde el pun-
to de vista de nuestra biologia, el proceso de envejecer no es ttil.
Ya que si bien tenemos una larga infancia y adolescencia, alcan-
zamos nuestra capacidad reproductora a mediados de la segun-
da década de vida, logramos nuestro apogeo fisico- corporal en-
tre los 20-30 afios y definitivamente habremos alcanzado nues-
tra meta de transmitir nuestros genes antes de finalizar la cuarta
década de vida promedio. Es decir, que no habrfa razén biolgi-
ca de vivir mas alla de los cuarenta afios de edad. Por lo tanto so-
lemos vivir el doble 0 més del tiempo que biolégicamente nece-
sitamos. Somos los mamiferos mas longevos junto con los ele-
fantes, que por cierto tienen una estructura social muy parecida
a la de nosotros. Tal vez sea esta la razén de la similitud entre
ambas especies.
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Evolucién historica de la vejez y muerte

Definitivamente el proceso de envejecimiento y de nuestra lar-
ga longevidad tiene que ver con nuestro desarrollo cerebral y la
complicada organizacién socio-cultural que elaboramos. Desde la
aparicion de los primeros seres humanos en Africa, hace més de 4
millones de afios, estos han ido en un progresivo aumento de su
capacidad intelectual, desarrollo cerebral que le fue permitiendo
adaptarse cada vez mas a su medio ambiente y llegar posterior-
mente a transformarlo para su propio beneficio, hasta convertirse
en la especie dominante sobre todas las demas.

Esta revolucion cerebral por asi decirlo, lo cambié todo. El
hombre tenia cada vez méas y mds conocimientos, que unidos a su
capacidad de comunicacion, le confirieron una mayor capacidad
de ensefianza y de aprendizaje. Lo que determinaria que tuviese
mayor tiempo para otras actividades, mas que la de solo sobrevi-
vir. La vida fue progresivamente mejorando. Nos hicimos un ser
social. Pasando de un promedio de vida, que era de solo 30 afios en
elhombre de las cavernas y donde no existia un mayor apego emo-
cional entre los miembros de esas sociedades permanentemente
ocupadas solamente en cubrir sus necesidades basicas de alimen-
tacion, proteccién y reproduccion, donde no existen evidencias de
algin apego con sus muertos, los cuales eran abandonados a la in-
temperie, como los otros animales, hasta evolucionar progresiva-
mente y elaborar intrincadas interrelaciones entre las necesidades
biolégicas, emocionales y sociales de sus miembros, creando com-
plejas organizaciones socio-culturales, que permitieron una mejor
adaptacion a su medio circundante y por ende mejoré el promedio
de vida y la posibilidad de envejecer, con las ventajas de aprender
por mayor tiempo, acumular mas experiencias y poder tener
tiempo de trasmitirlas.

Es aqui donde apareci6 una nueva figura, hasta ese momento inexis-
tente, la de los ancianos. Cada vez mds, fue posible para el hombre alcan-
zar con éxito edades més avanzadas. La posibilidad de envejecer, atin
siendo intitil desde el punto de vista bioldgico, nos aporté una ventaja
evolutiva mas. Ya que los més viejos obviamente, serfan los que ten-
drian mayores experiencias y conocimientos, existiendo la posibilidad
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cada vez mayor de trasmitir los mismos a la generacion siguiente, con
el respectivo progreso de esa sociedad, y el papel preponderante de los
ancianos dentro de su organizacién social. Es asi como vemos el au-
mento del promedio de vida: desde los aproximados 30 afios del hom-
bre de las cavernas, al de unas dos décadas adicionales en las
civilizaciones mas antiguas, hasta finalmente llegar a los actuales 75-85
anos de expectativa de vida al nacer, de las sociedades mds desarrolla-
das de hoy en dia. Igualmente, al elaborar tan complejas organizacio-
nes sociales y culturales, cambié la vision respecto al trato que daban a
sus muertos. Pasando desde el abandono de los caddveres a la intempe-
rie por el hombre prehistérico, al inicio de los primeros rituales funera-
rios hace aproximadamente unos 80-100 mil afios, hasta alcanzar el
méximo esplendor con la civilizacién egipcia hace unos 5 mil a 3 mil
afios.

La razén de vivir tanto, sin ser rentables biologicamente, esta-
ba en la necesidad social de aportar nuestra experiencia a los de-
mas. A lo largo de toda nuestra historia los conocimientos eran
aportados principalmente de forma directa, vertical, desde los de
mayor edad y experiencia, a los de menor edad. Asimismo el ma-
nejo de la muerte, si bien era influenciado por las distintas creen-
cias de cada civilizacién y sus culturas; en todas estas, la muerte
era vista como una situacion natural, porque era demasiado
frecuente dentro de la sociedad, dentro del nticleo familiar.

Era normal ver morir a los miembros de la familia en el hogar,
y todos tenian experiencia con algtin familiar que hubiese muerto
en casa, asf todo el mundo veia morir en casa a los abuelos o a sus
padres y nadie se traumatizaba u horrorizaba por ello. Existian los
rituales funerarios por razones higiénicas y religiosas. Era natural
que los padres tuviesen proles abundantes y era entendible para
ellos esperar que no todos llegasen a la edad adulta. Los ancianos
eran venerados e importantes en su niicleo familiar, y morian en
su casa, rodeados de sus familiares. Esto fue histéricamente cierto
hasta el tiltimo siglo, en que esta visién fue cambiando.

Medio social de la vejez, enfermedad Yy muerte.

Algo sucedid en el tltimo medio siglo, con respecto al manejo
y trato de la vejez, asi como de la tolerancia y vision de la muerte.
El proceso de envejecimiento produce una serie de modificaciones
y cambios en las caracteristicas biologicas, que ademas de repercu-
tir en las limitaciones fisicas y emocionales propias van a producir
cambios en su medio de relacion, en su entorno social.
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La vejez es una época de la vida que teoricamente deberfa estar
libre de presiones y de las obligaciones propias de nuestras socie-
dades como son las laborales, las de crianza de los hijos, los com-
promisos sociales, deudas, etc. Constituye una etapa de la vida en
la que, si se supo aprovechar el tiempo y se tomaron las debidas
precauciones econdrmicas, sociales, psicoldgicas y. culturales du-
rante las etapas previas mas productivas, entonces probablemente
se dispondra de mayor tiempo libre. Este tiempo libre bien apro-
vechado puede ser un tiempo extraordinario, un tiempo para in-
vertir en otras actividades, para las que no teniamos tiempo du-
rante nuestra juventud y/o adultez, un tiempo enriquecedor, que

nos puede complementar totalmente Yy ser una gran fuente de
felicidad.

Lamentablemente en nuestra sociedad, son muy pocas las per-
sonas que llegan a la vejez, con un adecuado respaldo econdmico,
social e inclusive psicolégico-cultural, que les permita enfrentar
una vejez bien apertrechados. Tal vez por razones culturales, los
venezolanos no hemos sido propensos a preocuparnos por las ne-
cesidades futuras, dejando muchas cosas al azar. Muchas veces
Creemos que jamds envejeceremos, que moriremos jovenes o que
siempre mantendremos nuestro vigor y capacidad productiva
propias de la juventud, o que nos mantendrs alguien desde el pun-
to de vista econdmico y emocional, bien sean nuestros hijos,
familiares o inclusive algunos piensan que hasta el gobierno.

También sucede con la muerte, que todos sabemos que estd
alli en el horizonte, pero que muchos simplemente preferimos no
pensaren ello. Por lo tanto el comtin denominador de nuestros an-
cianos es que llegan a este periodo de su vida, sin reservas econé-
micas que les permitan disponer de ese tiempo de ocio dorado del
que hablamos inicialmente, igualmente el respaldo o estatus so-
cial del anciano se ve muchas veces disminuido por el retiro labo-
ral, la dependencia fisico-emocional frecuente Yy esto es agravado
atin més, cuando este escalafén social y familiar termina siendo
arrastrado por la frecuente debacle econdmica Y pasa a tener de-
pendencia econdmica de otros. A todo esto debemos agregar otra
situacion frecuente en el anciano, y es que durante su juventud y
adultez no hizo mayor esfuerzo por desarrollar alguna actividad
paralela a su entorno laboral, que no cultivo actividades para su
crecimiento intelectual y espiritual, que le permitieran ir progresi-
vamente llenando su tiempo de ocio, cada vez mayor. Las activi-
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dades de libre ejercicio, donde el adulto que avanza a la vejez sera
su propio jefe, serfan las ideales, por lo que es importante irse pla-
nificando para ello, porque mientras mas temprano se inicie por
esa senda, le ira mucho mejor. No solo podra mantener una activi-
dad laboral y de distraccién, donde no tendrd fecha de caducidad
ojubilacidn forzada, que ademas de serle 1itil al mantenerlo activo
desde el punto de vista mental y fisico, le mantendra indepen-
diente econémicamente y por ende socialmente.

y

Tradicionalmente todas las sociedades, crearon fuentes de tra-
bajo y propiciaron la actividad laboral mediante el empleo ptiblico
o privado, y a su vez crearon sistemas de resguardo, de proteccion,
para el mantenimiento de las poblaciones ancianas, que después
de largos afios de trabajo, pasaban a ser dependientes pasivos del
aparato productivo de la sociedad, sistemas como el seguro social
y de pensionados. Pero resulta que con las poblaciones proporcio-
nalmente mas ancianas cada dia, aunado a que los afios de la vejez
se prolongan cada vez més (Ej. En Venezuela se manejan en algu-
nos organismos publicos como universidades y sanidad por nom-
brar algunos, edades dejubilacion de 55 y 60 afios respectivamente
0 peor aun cumplir 25 afios de actividad laboral, por lo que se lo-
gra ver jubilados con menos de 50 afios de edad...), y con expectati-
vas actuales de vida de esa poblacién jubilada de 20, 25, 0 mas
anos adicionales, hace que la vejez sea muy larga, mas larga de lo
que se calculd cuando se establecieron esas leyes laborales, por lo
que la carga social de la poblacién anciana o jubilada es cada vez
mayor, trayendo como consecuencia el fracaso de los sistemas de
seguridad social. Este fendmeno sucede actualmente en todo el
mundo, incluso es mas acentuado en los paises mas desarrollados
como los europeos. Por lo que el panorama para las poblaciones
ancianas que no se procuren su propia proteccién econdmica,
social, y fisica-emocional, en un futuro cercano, no se vislumbra
esperanzador.

Otra de las cosas que deberfan propiciarse en la poblacién
adulta en general, pensando en esa futura calidad de vida durante
la tercera edad, serian actividades sociales, recreativas y artisticas
de todo tipo como lo pueden ser: la lectura, la escritura, la pintura,
la fotografia, tareas manuales de todo tipo, la jardineria, el excur-
sionismo, las deportivas de bajo impacto, los hobbies varios, los
viajes, etc. El problema de todo esto estriba en que estos son gustos
que deben ser cultivados desde la juventud para poder disfrutar-
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los en la vejez, por ejemplo si una persona no tuvo habito de lectu-
ra en su vida, le sera practicamente imposible tomarle el gusto en
la vejez. Esto se aplica para cualquier otra actividad a realizar.

Por dltimo pero probablemente lo mds importante de todos,
invertir nuestro tiempo, el mayor posible, en la familia, en el amor
de todos. Porque en la familia se cosecha lo que se sembré a lo lar-
go de la vida. 5i se hizo bien, se cosechara amor, carifio y respeto,
ese hombro donde apoyarnos durante nuestra ancianidad, que
sera cuando mads lo necesitaremos.

Como en las demds etapas de la vida: juventud, adultez y ma-
durez, también es muy importante prepararse para la vejez, por-
que esta puede ser una época de disfrute, inclusive de tanta felici-
dad, como en las etapas anteriores. Pero también sin las previsio-
nes que ya comentamos, puede ser una época terrible y de mala ca-
lidad de vida. Adicional a lo nombrado, en estas tltimas décadas
tambien aparecieron otras circunstancias que han atentado contra
la calidad de vida, de la vision que se tiene de la vejez y su frecuen-
teacompafiante: la enfermedad. Tal como en su momento dijimos,
que la vejez era inutil desde el punto de vista bioldgico, pero nece-
saria como la forma que encontr la sociedad para almacenar y

transmitir los conocimientos y experiencias a las nuevas genera-

ciones, hoy a la vejez podriamos declararla como intitil para la fun-
cion social que la hizo posible y lo mas contradictorio aun, es que
hoy gracias a los avances cientificos y tecnol6gicos de la sociedad y
de la medicina, se puede prolongar la vejez como nunca antes.

Con respecto a la prevalencia de los ancianos como actores
fundamentales en nuestra sociedad, esta ha desaparecido abrup-
tamente. Es doloroso entender que su papel en la trasmisién de co-
nocimientos y experiencia a los demés juega cada vez un papel
menor. Ya que nuestros sistemas para almacenar informacién ba-
sica y conocimientos imprescindibles para la supervivencia indivi-
dual y colectiva, ya no pasan por la experiencia de los ancianos, asi
que estos han dejado de ser utiles. Los cambios tecnoldgicos tan
acelerados propios de nuestra época actual, que permiten obtener
informacion inmediata, en tiempo real de todo lo que sucede glo-
balmente, hace que los adultos mayores queden reza gados en esta
carrera neurdtica contra el tiempo, llegando a ser vistos como
obsoletos y prescindibles por sus menores, en otras palabras: un
estorbo.
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De esta forma la habitacion del hogar que antes se reservara a
los abuelos, ahora la ocupa un televisor o una computadora, y
también a estos aparatos se les dedica el tiempo que antafio era
para ellos. En nuestro progresivo proceso de deshumanizacion, la
mayoria perdid el interés de involucrarse con nadie. Hoy lamenta-
blemente, a la mayoria, no le interesa la experiencia emocional de
los demds, solo busca aquello que desde una perspectiva material,
le facilite la subsistencia. En este aspecto el anciano o adulto “mas
vivido” del mundo, con la mayor experiencia, no puede competir
con la informacion accesible en internet en una hora de conexion.

Igualmente nos cambié la visién de la muerte. Como ya co-
menté en la introduccién, en apenas una generacion, pasamos de
vivir la experiencia de la muerte de nuestros seres queridos y por
consiguiente de la propia como un hecho natural, al de una situa-
cion intolerable, rodeada de un temor irracional y absurdo. Ahora
nadie quiere que el enfermo se muera en casa, inclusive si es el ser
mas querido. Pareciera que ademas de temor irracional al muerto,
hubiese también un sentimiento de asco con la muerte y todo lo
que tuviese contacto con ella. (Ej. Nadie se atreve a dormir mas
nunca en la cama donde se murié el abuelo y de seguro la misma
rapidamente es desechada de ser posible). Es comtn ver los inten-
tos por sacar el problema de casa, al trasladar al anciano o paciente
moribundo a un asilo, hospital o clinica.

Tristemente, serd muy frecuente observar en estos tiempos las
excusas mas inverosimiles para escurrirse del problema, como:
crisis de nervios por tener que atender al anciano o ‘moribundo,
traumas psicoldgicos de los nifios por ver la posible muerte de se-
res queridos, excusas laborales, faltas de conocimientos especiali-
zados, etc. De esa forma mucha gente busca resolver la perturba-
dora situacién de tener al anciano, enfermo o paciente moribundo
en casa, con los conflictos y demds trastornos que rodean a estos
seres. Lo que queda esbrindar la mayor informacioén posible, ense-
far con el ejemplo, lograr que se conozca el significado de la
empatia, y de que esa empatia més caridad, sea mas fuerte que los
temores y prejuicios.
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El médico ante la muerte

Como lo he comentado antes, todas las personas vivimos con
el pleno conocimiento de ser mortales, de que algtin dia morire-
mos y todos de alguna forma buscamos algtin mecanismo psicold-
gico de defensa para tolerar esa realidad. Los médicos no nos esca-
pamos a esos temores, por lo que situarse cara a cara con un pa-
ciente moribundo y acompaiiarle en su Gltimo trayecto de vida,
puede ser un trago amargo.

Hay que tener presente que para soportar la muerte de otro,
debemos enfrentarnos con nuestros sentimientos, nuestros mie-
dos, que nosotros mismos tengamos una posicién clara frente a la
muerte, ya que es imposible que hablemos de esta, y manejemos
los pacientes con enfermedades terminales y moribundos, si antes
no estamos preparados para enfrentar nuestra propia extincion.
Cuanto mds controlemos esa batalla interna, personal, mayor sera
la ayuda que podremos brindarle al paciente terminal. Los médi-
cos y todas las personas en general, deberfamos sacar un momento
diario en nuestras vidas para pensar acerca de la muerte, de los te-
mores alrededor de ella, como creen que puede ser esta, qué les
gustaria decirles a sus seres queridos, cdmo dejarfan todo en or-
den, etc. Pues estas son preguntas que con frecuencia hacen los pa-
cientes y sus familiares y requieren preparacion para responder-
las. Asi seguramente serfamos mejores médicos y mejores perso-
nas. Existe un dicho hindti que refleja una forma de pensar, que
deberiamos tener presente siempre los médicos, o mejor dicho, to-

~dos que la muerte pernanezea siempre sentada a tu lado, de esta manera
cuando necesttes hacer las cosas importantes ella te dard la fuerza y el va-
lor necesarios.

En general, en los programas de educacion médica de Vene-
zuela y en el mundo, tradicionalmente se ha ofrecido muy poca in-
formacion a los estudiantes de medicina acerca de los pacientes
moribundos y la muerte. Quizas alli resida parcialmente el ger-
men de la actitud impersonal e indiferente adoptada por muchos
médicos ante el paciente incurable o terminal. Asi sabemos que la
principal causa de abandono terapéutico por parte del médico tra-
tante es el temor a enfrentar la muerte del paciente.

La experiencia de morir se halla mas alld de todo esfuerzo ra-
cional de comprension, ya que este es un acto intimo y solitario.

oy
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Nadie puede morir por otro o nadie nos puede contar y ensefiar
por sus experiencias pasadas. No aprendemos a morir. De paso a
los médicos nos ensefian en la facultad a luchar contra la muerte,
no a aceptarla como una experiencia fundamental y necesaria, par-
te de nuestro tiempo de vivir.

Los médicos durante nuestra formacidén aprendemos a obtener
las gratificaciones de nuestra labor mediante el disfrute y regocijo
interior al confirmar la emision de diagnosticos correctos y la com-
probacién de nuestros éxitos terapéuticos, mediante la curacién
del paciente. A tal punto, los médicos estamos tan orientados a ob-
tener la restitucion de la salud de nuestros pacientes que nuestros
éxitos como tales los solemos medir y nos los suelen medir las co-
munidades donde trabajamos, por los resultados obtenidos con
los pacientes. Esos éxitos terapéuticos son medidos por el grado de
recuperacion logrado o la curacién total de los mismos. Por eso,
cuando el paciente no mejora, o lo que es peor, se agrava y termina
muriendo a pesar de todos nuestros esfuerzos, la situacion se vuel-
ve ingrata, dificil de tolerar y muchas veces el médico suele experi-
mentar una sensacion de fracaso ante el paciente, sus familiares, la
sociedad y ante él mismo.

Si a ello agregamos el mayor optimismo y la mayor confianza
en la medicina moderna, por médicos y profanos que, con todos
los avances de las tltimas décadas, ha hecho a los médicos creerse
seres casi infalibles, capaces de poder triunfar siempre sobre la en-
fermedad, y casi también sobre la muerte, ha llevado a la gente co-
mun a desacostumbrarse a un hecho tan normal de la vida como lo
es morir. Entonces se entenderd lo dificil que se ha hecho el manejo
de los enfermos terminales y moribundos en nuestras sociedades
actuales. Dificil, porque a los médicos nos vuelve a nuestra reali-
dad humana, falible, terrenal, que como un bofetdén nos muestra
que no podemos cambiar el curso natural de las cosas y a las perso-
nas en general, porque les muestra su cruda naturaleza mortal, fi-
nita, temporal, que no somos nada, solo polvo, como dice la Biblia.
La solucion a esta problematica esta en meditar sobre la muerte de
los demas, que es el mejor camino para hacerlo sobre nuestra pro-
pia muerte, esto nos ayudara a aceptarla y verla como lo que es, un
proceso natural, parte de nuestro tiempo de vivir... el final.

32

OU——

—

e s R

R

or:

Y

TR,

ey

SRR ST S T

(Como dar las malas noticias?

Primero ante todo definiremos lo que es una mala noticia; esta
puede definirse como Aquella informacién que modifica de manera ra-
dical ¢ inesperada, las expectativas que tiene un individuo acerca de su
porvenir. Tanlo peor serd esa noticia cuanto més divergente o dife-
rente sean las expectativas de futuro esperadas por la persona, de
las nuevas expectativas que le plantea esa nueva realidad. La mala
noticia medica afecta al paciente en su totalidad, este debera ini-
ciar un proceso de adaptacion al nuevo estado en el que se ve ubi-
cado repentinamente. Normalmente los encargados de dar esa
mala noticia son los médicos que, como dije anteriormente, suelen
estar muy bien preparados para hablar de tratamientos y curacio-
nes, pero no lo suelen estar para dar las malas noticias.

Este momento critico de informacion, crea un estado general
de gran ansiedad para todos. Por un lado el médico debe afrontar
su propia ansiedad ante la muerte y el fracaso de su medicina, que es
incapaz de curar al enfermo. Ademas debe estar en condiciones de
soportar ser el blanco de la ira, incredulidad, rechazo y demads
reacciones emocionales que despierta en sus interlocutores al mo-
mento de dar las malas noticias. Desde el momento mismo en que
se inician las evaluaciones médicas que finalmente llevaran al
diagnostico y a la mala noticia, se inician una serie de cambios y
trastornos en la psiquis del paciente y de todos los familiares rela-
cionados; un estado de ansiedad que lo produce la incertidumbre
y el miedo irracional a lo desconocido, el cual asombrosamente
mejorara al tener la informacién exacta de lo que sucede. Por muy
dura que sea la informacién, siempre es peor la incertidumbre, a
no saber qué es lo que pasa.

Es muy corriente, la ansiedad general del paciente y de todos
los que le rodean durante todo el tiempo previo a conocer la infor-
macion exacta, antes de que reciban la mala noticia. También que
exista presion por parte de los familiares, que quieren saberlo todo
y muchas veces pediran al médico que le oculte la verdad al pa-
ciente, supuestamente para protegerlo. Frases como: Dactor 10 le
cuente la verdad a mi madre, porque se muere o st se lo dice, ne lo va a
aguantar seran muy frecuentes de escuchar, pero no se debe caer en
ese error y ceder a las presiones familiares, porque de hacerlo,
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pondriamos en marcha una conspiracion de silencio, que con se-
guridad hara mas dafio al paciente y mds tarde lo lamentaremos.

A pesar de la creencia popular, de que al conocer un paciente
su diagnostico terminal, este se muere mis rapido, Eso no es cierto!
A decir la verdad nunca he visto un paciente que se rmuera de la im-
presidn y afortunadamente tampoco he visto gue se suicide al saber la
verdad, a pesar de que esta descrito, pero no en los inicios de las en-
fermedades malignas, mas bien ha sido descrito de manera excep-
cional, en fases avanzadas de la enfermedad, y casi siempre por
manejo inadecuado del paciente. La verdad es que, cuando el pro-
ceso de comunicacion médico-paciente se ha establecido correcta-
mente, la informacién o mala noticin dada por el médico, mas que
contraproducente, produce alivio, ya que después del shock inicial,
lamala noticia termina siendo liberadora de la terrible incertidum-
bre de los dias previos. El secreto radica en cémo se dice la mala
noticia.

Lo que si resulta fundamental, es que nunca debe quitarsele la
esperanza al paciente, ni la posibilidad de mejoria, siempre ha-
ciendo énfasis en la necesidad de luchar y poner todo su empefio
para tener una buena calidad de vida y la mayor recuperacion po-
sible. Cuando el paciente conoce la causa y caracteristicas de su en-
fermedad disminuye la ansiedad y se prepara mejor para encarar
su nueva situacion.

En lo personal, estoy convencido que la autonomia de una per-
sona dependera de lo que conozca de si misma, asi que, ocultarle
la verdad a un paciente con una enfermedad terminal, implica fal-
tarle el respeto y constituye un insulto a su inteligencia, asi como
vulnerarle su derecho a la verdad sobre su salud, lo cual es conde-
nado por el codigo deontologico venezolano, aparte de que no tie-
ne sentido ocultar lo inocultable, porque cuando progrese su en-
fermedad, é] mismo se dara cuenta de su estado terminal, perdién-
dole la confianza a su medico, deteriorandose la relacion médi-
co-paciente de manera definitiva, y lo mas grave, haciéndole
perder al paciente un tiempo valiosisi- mo para tomar todas las
decisiones que le competen.

Asi mismo le imposibilitariamos vivir la tltima etapa de su
vida con el protagonismo que le corresponde a cada uno, y que
solo es posible cuando uno sabe lo efimero de su tiempo de vivir.
Por esa y muchas razones mas, no debe ocultarsele nada al pacien-
te, ya que durante este tiempo en el que el paciente sabe la verdad,
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€l mismo va a pasar por una serie de etapas de adaptacion que son
necesarias para poder adquirir consciencia de su propia y proxima
extincion; donde finalmente el paciente llega a aceptar a la muerte,
como algo natural y hasta necesario. Comunmente veremos como
el paciente termina cambiando la forma de relacionarse con su en-
torno, cambia su relacién con su medio, con la pareja, con los pa-
rientes y amigos, etc. Cambiaran las cosas de importancia para €.
Lo que era importante antes, ya no lo sera y viceversa.

Inclusive si la adaptacion es adecuada, sera capaz de entrar en
un nivel de intimidad, sinceridad y cercania emocional que quizds
nunca tuvo antes con los suyos, que ahora le servira para vivir la
ultima parte de su vida con la maxima riqueza y bienestar posible.
Convencido como estoy de que siempre se le debe decir la verdad
al paciente, también tengo claro, que el secreto del buen manejo de
esta etapa, de la adecuada relacién médico-paciente terminal esta
en camo decir esa verdad. Aqui entran en juego o se pondran en evi-
dencia las virtudes o faltas del médico tratante en cuestion. Debe
existir: compasion, persuasion, respeto por la dignidad del pacien-
te y escogencia de la oportunidad y lenguaje adecuado para hacer-
lo. Eso es parte del arte de la medicina. Constituye un arte el saber
comunicar al paciente y a sus familiares, lo fundamental, sin con-
tradicciones, con conocimiento y seguridad de lo que se dice, pero
decir la verdad no puede, ni debe ser sinénimo de una exposicién
francamente brutal, friamente técnica, concisamente cruel. Debe
hacerse con sinceridad y saturada de compasion, nunca acabando
con las esperanzas del paciente, donde el realismo debe ser suavizado
con optimismo y la veracidad con caridad. Basta meditar un poco, para
aceptar sin restricciones que caridad y verdad (calificadas como
mandamientos divinos), no pueden hallarse en conflicto. Por eso
siempre hay que decir: la verdad + caridad, ahi esta el secreto.




Reaccion del paciente
a las malas noticias

Cuando una persona es informada por su médico de que pade-
ce una enfermedad terminal, se produce una intensa reaccion
emocional. Al shock e incredulidad inicial, le sigue una fase en la
que se entremezclan: ansiedad, irritabilidad, insomnio, pérdida
del apetito, depresion e incapacidad para realizar las labores coti-
dianas, sintomas que son l6gicos y caracteristicos del proceso de
adaptacion a su nueva realidad. Esta etapa de shock inicial, en la
mayoria de los pacientes suele remitir en un tiempo de 10 a 15 dias
promedio, aunque es habitual que el cuadro ansioso permanezca
por meses o incluso el resto de la vida del paciente.

Asi como estamos claros de la diversidad de maneras de pen-
sar y de vivir de los seres humanos, resulta obvio que no todo el
mundo reaccionard de igual forma al diagnéstico de una enferme-
dad terminal; pero existen una serie de fases o etapas, por las que
suelen pasar todos los pacientes y que fueron primeramente des-
critas y sistematizadas por la investigadora Elizabeth Ku-
bler-Ross, aunque no todos los pacientes recorren todas estas eta-

pas, ni en el orden cronoldgico descrito, ni con la misma
intensidad.

Las etapas descritas son:

Etapa de negacidn y aislamiento

Esta es la reaccion inicial al shock que deriva de la mala noticia.
El enfermo y sus familiares se niegan a aceptar la realidad. Frases
como: no puede ser cierto o SEQUT0 es un error, se equivocd el médico,
seran frecuentes de escuchar. '

Caracteristicamente, suelen buscar otras opiniones médicas
(especialistas famosos, videntes, curanderos, etc.). Se aferrardn a
cualquier resquicio de duda para apartar de si la mala noticia.

Hay que entender al paciente y dejarle abicrta la posibilidad de
esa segunda opinion, sin ofenderse. Pero hay que advertirle de los
riesgos de encontrarse con personas inescrupulosas que le digan, lo
que quiere escuchar para hacerle perder tiempo, dinero y las espe-
ranzas, finalmente. Este mecanismo de defensa del paciente suele
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verse exagerado en aquellos que reciben las noticias de mancra
brusca o no fueron preparados adecuadamente durante la etapa
previa al diagnostico. También dependerd de la madurez emocio-
nal del paciente. Finalmente el paciente abandona este mecanismo
de defensa y adopta otros mecanismos menos radicales.

Ira e Irritacion

Aparece cuando el paciente, obligado por su propia realidad,
no puede mantener por més tiempo la negacién. Aparecera la ira,
la rabia, la envidia y el resentimiento. Se pueden escuchar frases
como: por qué a mi, por qué no a fulano que no se cuidaba. Esa ira suele
ir dirigida contra alguien del entorno cercano, intentando buscar
un culpable de su situacién. Aqui el médico debe ser lo mas cuida-
doso y explicativo posible, debe tener paciencia y actitud de empa-
tia. Afortunadamente suele ser una fase corta en el paciente.

Pacto

Al llegar a esta fase, el paciente intenta negociar con todo el
mundo, con sus médicos, familiares, con Dios, santos, curanderos,
etc. Con la idea de asi poder obtener una nueva oportunidad, a
cambio de las promesas mas diversas. Suele ser la etapa mas peli-
grosa que atraviesa el paciente, porque es reflejo de un desespero
por su realidad, de la que no puede escapar, y en el anidan dinami-
cas de pensamiento mégico e irracional. Por suerte suele ser una
fase corta y oculta para el entorno que no es de su confianza y has-
ta para su médico. Suele ser oculta sobre todo en los pacientes con
mayor nivel cultural, porque los avergonzaria, de hacerse publica.
Es la etapa donde facilmente pueden ser victimas de los
inescrupulosos que buscan lucrar con sus esperanzas.

Depresion

Esta etapa aflora cuando al enfermo le resulta imposible negar
lo evidente. Es el momento de reflexionar sobre la vida pasada, las
repercusiones de su proxima muerte en su entorno (Familia, Tra-
bajo, Amigos). En esta etapa suele verse un cambio en el caracter
del mismo, Aparecerd retraimiento, baja autoestima, baja toleran-
cia al sufrimiento, sentimiento de abandono, sensacion de pérdi-
da. Es importantisimo estar dispuesto a escucharle, brindar apoyo
y refuerzo emocional. Esta etapa nos recuerda la principal razon
por la que la gente necesita transitar por su proceso de morir, junto
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a los suyos, arropados del afecto y comprensién de quienes han
sido parte de su vida.

No se debe cometer el error de estimular al paciente a que mire
ellado alegre de las cosas porque serfa irrespetuoso, y significaria
que no debe pensar en su muerte inminente. Serfa absurdo decirle
que no fzsté triste. En esta etapa el paciente ya estd consciente de
que esta a punto de perder todas las cosas y a las personas que
quiere. Debemos facilitarle que sea capaz de expresar su tristeza
su dolor, que la llore si lo desea, de esta forma encontrara muchc;
mas facil la aceptacién final.

El final gie esta etapa, seran los momentos cuando empieza a
ocuparse mas de lo que le espera, que de lo que deja atras. Son mo-
mentos en los que la excesiva intervencién de familiares y visitan-
tes tratando de animarle, pueden dificultar su preparacién psico-

lci)glca, por lo que se deben limitar las visitas solo a las de su intimo
eseo.

Aceptacion

Es la etapa final del paciente terminal, en esta el enfermo ya re-
conoce plenamente su situacién y la inevitabilidad de su muerte. Y
como claramente expone la autoridad en la materia Elizabeth Ku-
bler-Ross: Si un paciente ha tenido bastante tiempo y se le ha ayudado a
pasar por las fases anteriores, llegard a esta fase de aceptacion en la que su
muerte nio le deprimird, ni le enojard. Habri podido expresar sus seiki-
mientos anteriores: Su envidia a los sanos, su ira contra los que no tienen
que enfrentarse a su fin tan pronto, habrd llorado su pérdida, y contem-
plard su fin con relativa tranquilidad. Estard cansado y débil.

En estos tltimos momentos de su existencia, suele desear que
lo acompaﬁcn solo sus seres mds cercanos, los mas queridos, que
no lo agiten con noticias del mundo exterior que ya no interesan.
Generalmente no tiene ganas de hablar. Acompanarlo en silencio

puede ser tranquilizante para él y hacerle sentir que no estd solo
para entrar en su agonia final.
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'~ La familia del paciente terminal )

Los familiares constituyen un elemento esencial en e] manejo
del paciente terminal. Debido a su cercania alectiva, ellos también
van a pasar por todas las etapas que sufre ¢l paciente (negacion,
ira, pacto, aceptacién). Los familiares juegan un papel fundamen-
tal, ya que es en sus manos donde recae la mayor parte de la res-
ponsabilidad de los cuidados de los enfermos que seran atendidos
en sus domicilios. Los familiares constituiran el apoyo psicolégico,
social, afectivo, y espiritual del paciente, serdn los que estaran per-
manentemente acompariandolo, es Por eso que asi como ellos vi-
van la situacion, la asimilen, como actten durante esta etapa criti-
ca, asimismo influirdn en la forma como la manejara el paciente
terminal.

Es por esto que los médicos que manejemos pacientes en fase
terminal, debemos tener claro que no solo trataremos al enfermo,
sino que sus familiares también serdn un potencial objetivo tera-
péutico. Debemos asegurarnos que los familiares (sobre todo los
mas cercanos, los que tomaran decisiones sobre ol paciente), supe-
ren a la brevedad esa fase de shock inicial, asimilen y manejen la
mala noticia de su ser querido, y respondan con la mayor madurez
emocional, porque cuanto mejor y mds pronto estén adaptados a
la realidad que se les avecina, seran de mayor utilidad a sy fami-
liar, al médico tratante y podran servir como parte del equipo
multidisciplinario que cuidard al enfermo,

La negacidn o resistencia de parte de los familiares a aceptar el
diagnéstico (un mecanismo de defensa), puede ser altamente per-
judicial para el enfermo, porque como suele suceder con los pa-
cientes incurables o terminales después de que el diagndstico es
hecho, el resto de su vida cambia para siempre, y el apoyo familiar
es fundamental para ellos poder enfrentar su situacion, Aparte de
todo lo dramatico que si gnifica para el paciente verse enfrentado a
la posibilidad de su muerte en poco tiempo, su mundo cambia, se
produce una verdadera revolucién en cuanto a su vida de relacién
con su entorno y con su familia.

En el ntcleo familiar suelen sucederse cambios en los roles je-
rarquicos de la familia y muchas veces el paciente (con su visto
bueno o no) es desplazado de su control, incluso de su autonomia,
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por lo que generalmente las decisiones importantes ya no las to-
mara el paciente. Esto hace que el poder de decisiones recaiga en
algtin familiar principal o varios, por lo que es fundamental que
este sea el mas maduro desde el punto de vista emocional, el mas
idoneo, para que sus decisiones sean Jas que brinden mayor
beneficio al paciente, y asi evitarle mayores sufrimientos.

Lanegacion de parte de los familiares de la situacion, de la rea-
lidad del paciente, suele acarrearle al enfermo un largo peregrinar
y un verdadero via crucis, donde serd valorado por innumerables
médicos especialistas, curanderos, homedpatas, brujos y cualquier
otro que le brinde alguna posibilidad, que les diga lo que con de-
sesperacidén buscan y quieren oir... una esperanza. Lamentable-
mente es en este momento cuando el paciente y sus familiares son
mds vulnerables a cualquier estafa de personas inescrupulosas
que les venderan esa idea de una cura milagrosa, que lo unico que
les hard es perder tiempo y dinero, perpetuara la ansiedad de to-
dos al verse la nula mejoria, para finalmente acabar con sus tlti-
mas esperanzas en una gran frustracién y un mal final.

Es en estos momentos en que a nosotros, como medicos, nos
corresponde ser lo mas ecuanime posible, claros al explicar, carita-
tivos y tolerantes, porque muchas veces veremos en las etapas ini-
ciales reacciones desmedidas de los familiares, con sentimientos
de colera e ira (gj. contra el enfermo, por negligente o descuidado,
o contra los médicos por incapaces de curarlo), hay que intentar
entenderlos y tener empatia. La solucion para que todo termine de
la mejor manera posible, es que seamos lo mas honestos posibles
en cuanto a la informacién que trasmitamos tanto al paciente como
a sus familiares, no tener miedo de dar la informacién veraz, ni de-
jarse llevar por presiones familiares. Por experiencia s¢ que nadie
se muere en la vispera, ni de la impresion por la mala noticia y me-
nos por algo que muchas veces ya desde tiempo antes, se sospecha
y produce angustia. Muy por el contrario, he observado que tener
lainformacion completa, termina siendo liberador para el paciente
y sus familiares.

Debemos ser lo suficientemente acuciosos para identificar ra-
pidamente al familiar principal, el mas maduro, el fuerte; el que
ser4 capaz de llevar el timoén del barco durante la tormenta que se
avecina. Al identificar a este familiar, debemos darle su lugar pre-
ponderante, apoyarlo para que no se establezcan conflictos entre
ellos, volviéndolo asi el principal colaborador del equipo médicoy
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el portavoz entre médicos y el resto de la familia. Asi evitaremos
que haya diversas opiniones a la hora de tomar las decisiones im-
portantes, porque como se sabe, diversas opiniones, dardn por re-
sultado diversas interpretaciones de los consejos médicos, mas
errores o equivocaciones, y por supuesto, mas sufrimiento para el
paciente. Con el debido tacto, nuestra funcion principal sera la de
hacerle disponible a la familia toda la informacién especifica sobre
la enfermedad de su ser querido, por supuesto que utilizando,
siempre que se pueda, al familiar principal como portavoz, desde
los inicios de la enfermedad y en todo lo relacionado con la evolu-
cion de esta; inclusive, a su debido tiempo, también debera expli-
carsele hasta sobre los aspectos burocraticos de la muerte (Trami-
tes administrativos, certificados de defuncién, manejo con
funerarias, etc.)

Esta informacion detallada a los familiares no solo servira para
que estos cumplan bien con su papel de cuidadores del enfermo
(como parte del equipo que atendid al paciente), sino que también,
esta informacion cumplira una funcion terapéutica sobre estos, ya
que les disminuira la incertidumbre, la ansiedad y les permitira

sentirse ttiles y cercanos al enfermo. Sentiran que hicieron lo que
debian.

Concluiremos que si bien la manera de enfrentar la propia ex-
tincidn serd resultado de la madurez emocional que tenga la per-
sona enferma, obviamente esta actitud sera de gran manera in-
fluenciada por su entorno familiar. Por eso es ttil recordar a los fa-
miliares ciertas actitudes que hay que tener cuando acompaiiemos
anuestros seres queridos terminales:

* No permitir que el paciente se aisle.

Permitirle al paciente y a ellos mismos expresar los sentimientos.
* No sermonearle, ni enfadarse con el paciente si este no enfrenta
su enfermedad como quisiéramos.

¢ Tocarle, expresarle carifio.

Llamarle antes de visitarlo, para ver si tiene animo ese dia. Res-
petar sus momentos de introspeccion.

* Ser compasivos, pero no hacerle sentir lastima.
® Respetar su dignidad.
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Derecho a una muerte digna

Segun el Diccionario de 1a Real Academia de la Lengua Espa-
flola, la palabra Digna (proviene del latin Dignus), es un adjetivo,
que significa: merecedor de algo, o correspondiente o proporcio-
nado al mérito o condicién de alguien. Significa también que pue-
de aceptarse o usarse sin desdoro 0 de calidad aceptable. Enten-
diendo por desdoro como menoscabo en la reputacidn, fama o vir-
tud. En otras palabras, una muerte digna se corresponderia a una
muerte acorde a la condicién humana del individuo, de calidad
aceptable, sin menoscabo de la virtud o calidad de vida tenida o vi-
vida por esa persona. Esto es de suma importancia saberlo porque
si bien todos estamos claros con la idea de tener una buena vida,
muchos familiares (y a veces hasta los médicos) por prejuicios, te-
mores o tabu, no actuamos de manera justa y procuramos brindar-
le el adecuado apoyo al moribundo, para que tenga una muerte
acorde con su buena vida, es decir una muerte digna.

Por eso cuando la evolucion de una enfermedad terminal
arrastra a uno mismo o a un ser querido hacia un final proximo e
inevitable, debemos hacernos las siguientes preguntas:

* (Es correcto adoptar estrategias médicas a fin de retrasar la muer-
te?
* ¢Esjusto mantener la vida a alguien que debido a su enfermedad

terminal pierde la condicién que mas humano nos hace: la volun-
tad, la libertad, o la dignidad?

* ¢Es correcto que un paciente moribundo sea en muchas oportuni-
dades marginado de su entorno, su casa, su familia, Y termine
sus dias en frios centros hospitalarios, en vez de hacerlo en su ho-
gar con los suyos?

" Meatrevo a asegurar que no hay alguien que responda afirma-
tivamente a todas estas preguntas. Sin embargo eso es lo que mu-
chas veces hacemos con nuestros familiares, con nuestros pacien-
tes. Un aspecto basico debe ser respetado en todo ser humano, yes
que cada quien es el tinico duefio de su vida y por lo tanto también
de sumuerte. Por eso el paciente terminal deberia ser el tinico con
el derecho a decidir cuando, cdmo y donde terminar su ciclo vital,
solo el paciente puede y debe decidir en qué punto el seguir o per-
manecer vivo ha dejado de ser un derecho para convertirse en una
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obligacion. Sila dignidad es considerada una cualidad inherente a
la vida, con mas razon debe serlo en nuestra muerte, que sera
nuestra tltima vivencia. Nuestra muerte y cOmo sea esta, sera tam-
bién la Gltima imagen que dejaremos de recuerdo a los nuestros.
Resulta contradictorio que el acto de morir, que es algo natural,
que deberia rebosar de amor y dignidad, al lado de nuestros seres
queridos, se haya transformado en algo tan dificil de aceptar y ma-
nejar en nuestras sociedades actuales, sociedades cada vez mas de-
sarrolladas, pero también, cada vez mds deshumanizadas, donde
se hace cada dia mas dificil cumplir con el bien morir del indivi-
duo. Si bien todas las cartas magnas de los paises o sus constitucio-
nes establecen: todos los seres humanos tienen derecho a la vida e inte-
gridad fisica y moral, sin que puedan ser sometidos a tortura, ni a penas o
tratos inhumanos o degradantes, en los enfermos terminales a menu-
do son vulnerados sus derechos humanos, cuando se les somete a
encarnizamiento terapéutico, extrayéndolos de su entorno fami-
liar, manteniéndolos en condiciones que degradan notablemente
la dignidad de la persona. Inclusive en nuestra jurisdiccién vene-
zolana, en el Cédigo de Deontologia Médica aprobado por la Fe-
deraciéon Médica Venezolana, en el capitulo TV, sobre el enfermo
terminal, estan descritos varios articulos que constituyen el ideal
en cuanto al manejo de estos pacientes. Lamentablemente se cum-
plen poco.

Expongo a continuacion tres de estos articulos, que son prueba
de lo que siempre se deberia hacer:

Axrticulo 26: El médico debe evitar la indicacién de
examenes injustificados, lo mismo que hospitalizaciones
innecesarias para la realizacién de exdmenes para-clini-
COs que por su misma naturaleza pudieran efectuarse en
condiciones ambulatorias. Evitara también la reclusion
en las unidades de cuidados intensivos para el trata-
miento de afecciones susceptibles de cuidados interme-
dios y para la atencién de enfermos en la fase final .de
una afeccion irreversible.

Articulo 77: El moribundo tiene derecho a exigir que
se le permita morir, sin la aplicacién de medidas extraor-
dinarias de mantenimiento artificial de vida. Respetan-
dose también su decision de que no le sean aplicadas
medidas de reanimacion. El desatender este deseo, pue-
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de considerarse como una violacion a los derechos del
enfermo de morir en paz.

Articulo 79: El enfermo tiene derecho a exigir que
durante su transito final, no exceda la ciencia el arte de la
medicina. En otras palabras, que el cientifico y las habili-
dades técnicas del médico, no excedan en momento al-
guno el caracter humano de la ayuda profesional.

Un aproximado a lo que seria una muerte digna se traduce en
considerar una serie de puntos o criterios que dibujan los derechos
que deberia tener y exigir cualquier paciente que se encontrase
afectado por una enfermedad terminal. Serian:

I) Estar informado acerca del diagnéstico y tratamiento de su enfer-
medad, en términos que sean comprensibles para el paciente. (ver
articulos del Cédigo Deontoldgico de la Federacidn Médica Vene-
zolana N* 16, 53, 54, 69 y 72).

II) Poder el paciente bajo su criterio, libertad y responsabilidad, dis-
poner de su propio cuerpo y la vida que le anima. Pudiendo elegir
libremente y con amparo legal el momento y medios adecuados
para poder morir sin sufrimiento. (Ver testamento vital o mani-
fiesto de intensiones).

I

R

Poder tomar decisiones y tener la Gltima palabra sobre el trata-
miento (inclusive si se trata de rechazarlo), recibiendo siempre los
medios apropiados para evitar el sufrimiento.

1V) Recibir una asistencia médica y psicosocial adecuada para poder
afrontar satisfactoriamente la situacidn donde se encuentre (cui-
dados paliativos), e inclusive la posibilidad de una eutanasia pasi-
va-activa, cuando a pesar de los cuidados el sufrimiento padecido
resulte insoportable a su criterio. (No aceptado por el Cadigo
Deontologico Venezolano. Ver articulo N® 81).

El que un enfermo pueda tener el derecho a una muerte digna,
dependera de que el paciente terminal pueda acceder auna parte o
a la totalidad de los criterios antes nombrados. Hasta que no haya
una legislacion clara y completa, sus posibilidades de una muerte
digna dependeran mucho de su propia actitud, de la de sus fami-

liares, y obviamente de la del médico responsable de su proceso
terminal.
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¢!~ iNo al encarnizamiento terapéutico!

Fiel a mi intencién de ayudar, y aclarar al lector lo que plantea-
mos lo mejor posible, comenzaré explicando qué significa este po-
lémico y vago término. Segiin ¢l diccionario de la Real Academia
de la Lengua Espafiola, tenemos:

Encarnizar: tr, encruelecer, irritar, enfurecer o mostrarse cruel
contra alguien persiguiéndolo o perjudicdndolo en su opinién o
sus intereses.

Encarnizamiento: m. accion de encarnizarse. Crueldad con la
que alguien se ceba en ¢l dafio de otra persona.

Terapéutico: (Del griego) Adv. Con fines curativos. Ese mismo .

tratamiento.

A partir de las definiciones de cada palabra en el diccionario,
este término compuesto Encarnizamiento Terapéutico lo pode-
mos definir como:

“Ensaiiamiento en la aplicacién de tratamientos gue 1o pro-
ducen ningiin beneficio o perjudican al paciente, aplicados a soli-
citud de familiares y con el visto bueno de sus médicos tratantes,
hasta considerarse crueles e irrespetuosos de la dignidad del pa-
ciente”. (Definicién del autor, F. Sosa Cabeza).

Esta definicién no necesita mas comentarios sobre lo que la-
mentablemente se hace a los pacientes terminales, que muchas ve-
ces por su propia condicién no se encuentran en condiciones para
defenderse de esta terrible agresién a su dignidad humana. El
Encarnizamiento terapéutico ocurre cuando el paciente pasé mads
alla de sus expectativas reales de mejoria con los tratamientos
cumplidos desde los inicios de su enfermedad, cuando el paciente
se encuentra en su fase de paciente terminal biol6gico y antece-
diendo a los inicios de la agonia.

Es en este periodo, cuando, sin ninguna justificacion, se le ini-
cian tratamientos absurdos, que no van a cambiar el curso de su
enfermedad de base, que terminan por consumir el tiempo y las re-
servas vitales del paciente, que suelen acabar o mermar de manera
importante las reservas financieras del paciente y de su familia,
para finalmente terminar en unidades de cuidados intensivos
(generalmente se encuentran intubados bajo ventilacion mecénica,
con sondas y multiples vias); en otras palabras, crucificados, hasta
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que finalmente le llega la muerte después de muchos y agotadores
dias, dejando una sensacion de enorme frustracién en todos.

Lo que es peor, le habremos impedido al paciente, al final de
sus dias, el tener la plena consciencia de su propia extincion. Apar-
tandolo del calor de su hogar y del carifio de los suyos, para termi-
nar en una fria sala de hospital. jEsta lamentable situacion debe-
mos evitarla a como dé lugar! La principal responsabilidad de esta
situacion debemos atribuirla a la ignorancia en relacién con la en-
fermedad y su evolucién de parte de los familiares y también de
los médicos tratantes. En los pacientes esta ignorancia es entendi-
ble y hasta excusable, pero en los médicos jNo!

La solucién para que no sucedan estas terribles situaciones
esta en el adecuado manejo de estos pacientes terminales, que des-
de un principio deberian ser atendidos y manejados completa-
mente por un especialista conocedor, que tenga experiencia en es-
tas situaciones, que les pueda transmitir conocimiento y tranquili-
dad, que sea caritativo y con una sélida base moral y ética.
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Manejo del paciente terminal
Bt

La agonfa constituye el ultimo momento de la etapa terminal y
culmina con la muerte. La etapa terminal de un paciente compren-
de desde el momento en el que se le agotan las opciones terapéuti-
cas que puede recibir, y se considera incurable. Esta etapa terminal
se puede dividir en dos sub-etapas que son:

Paciente terminal terapéutico: Es aquel paciente que ya no tie-
ne opcion terapéutica para curar o luchar contra su enfermedad,
pero la muerte no esta cercana.

El otro es el Paciente terminal bioldgico: Aquel paciente cuya
expectativa de vida es de dias o semanas. Es en esta etapa terminal
bioldgica, cuando los pacientes presentan signos y sintomas claros
que presagian la proximidad de la muerte. Sin embargo el recono-
cimiento de este proceso final, constituye uno de los eventos mas
dificiles de realizar por parte del equipo médico tratante.

Estas dificultades en el reconocimiento de los signos y sinto-
mas de la proximidad de la muerte, pueden deberse a varios facto-
res que actuan entorpeciendo el manejo de estos pacientes, entre
ellos, podemos nombrar:

1) Esperanza por parte del grupo tratante de que el paciente mejore.
Actitudes como la de: La esperanza es lo tiltimo que se pierde, Cointi-
nuar'la lucha, que pueden ser comprensibles en los familiares, pero |
no en el meédico tratante, conocedor de la evolucién de la enferme-
dad.

2) Poca preparacién del personal médico y paramédico en el manejo
del paciente terminal. Esto es algo de esperarse, si vemos que en
las facultades de medicina venezolanas no existe en el pensum de
estudios nada relacionado con el manejo del paciente terminal,
por lo que el médico en general no esté preparado para manejar
este tipo de pacientes. Salvo las excepciones de los colegas autodi-
dactas, motivados por su prictica particular y ciimulo de expe-
riencias, propias de las especialidades que manejan pacientes con
mortalidades elevadas. (Ej.: oncoldgica, gerontolégica, enferme-
dades cronicas, etc.).
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3) Desacuerdo sobre el estado del paciente dentro del equipo médi-
co: el manejo actual de un individuo es con equipos multidiscipli-
narios, sin embargo en las etapas finales del paciente es necesario
quie las decisiones principales estén a cargo del médico mas expe-
rimentado o del especialista. (Ej.: en estos casos, el oncologo.)

4) Fallasenla comunicacién con el paciente y familiares.

Es fundamental tener en cuenta que en esta etapa, habra mucha
ansiedad, tanto por parte del paciente, y, mayormente, por los fami-
liares, quienes tienen dudas y muchas preguntas, las cuales hay que
aclarar de la mejor manera. Si no lo hace el médico tratante, suelen
buscar las respuestas a sus preguntas en otras personas (otros médi-
cos, charlatanes inescrupulosos, etc.) que por supuesto no estaran
preparados para ello. Muchas veces desvirtuaran todo el manejo del
paciente, saboteando sus posibilidades de tener un final digno, con el
menor sufrimiento posible.

Es en esta etapa, y debido a fallos de comunicacién que se pueden
observar: el retiro del paciente de su médico tratante, cambio de espe-
cialistas, bisquedas de medicinas alternativas, brujos, chamanes, etc.,
perdiéndose un tiempo valioso. En estas etapas es normal que ¢l mé-
dico se vea bombardeado por las preguntas de familiares angustia-
dos, como: ;Cuanto va a vivir? ;Cuanto tiempo le queda? ;Cuando va
a morir? La dificultad de la mayoria de los médicos poco experimen-
tados, se debera a la precaria preparacién para dar malas noticias, y
acompaniar a estos pacientes cuando ya no es posible curarlos.

Afortunadamente existen algunos parametros que pueden orien-
tar sobre la cercania de los Gltimos dfas de un paciente. Estos son una
guia y en ningun momento pueden considerarse como sistemas de
prediccion exactos, como no lo es nada en medicina.

El estado funcional del paciente, es el factor mas importante de
predicci(’)n de supervivencia, mediante escalas como:

o Indice de Karnofsky (IK).

¢ La escala de salud del Eastern Cooperative Oncology Group
(ECOG).

« La escala de Menten (2004).

Estos sistemas o escalas, proporcionan una aproximacion en los
pacientes terminales, donde un IK < de 50 y un ECOG >3, sugieren
una supervivencia menor de 3 meses.
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La escala de Menten (2004), valora la presencia de 8 signos diag-
nésticos, durante la agonia, en donde la presencia de 4/8 signos predi-
ce la muerte en un plazo no mayor de 4 dias. No obstante nada es
absoluto en medicina, y apmximadamente un 10-20% de los pacientes
fallecen sin avisar.

Indice de Karnofsky:
100%= Normal, sin evidencias de enfermedad, sin complicaciones.
90% = Actividad normal, pocos sintomas menores de enfermedad.

80% = Actividad normal con esfuerzo, signos y sintomas de enfer-
medad.

70% = Incapacidad para laborar, paciente cuida de si mismo.

'60% = Requiere ayuda ocasional para movilizarse, cuida de st mismo.

50% = Ayuda para el bafio y alimentacién, mayor parte del tiempo
en cama, requiere asistencia médica perioddica.

40% = Paciente postrado en cama, requiere cuidados especiales, asis-
tencia para aseo y alimentacion.

30% = Incapacidad grave, requiere de hospitalizacion si se piensa
que la muerte no es inminente.

20% = Gravemente enfermo, requiere tratamiento de soporte hospi-
talario, pero se cumple en casa de ser posible.

10% = paciente moribundo, proceso fatal que progresa rapidamente.

0%8 = Muerte.

Escala de salud del Eastern Cooperative Oncology Group
(ECOG).

(0)= Completamente activo, capaz de realizar todas sus actividades
previas a la enfermedad, sin restricciones. (IK: 90-100%).

(1) = Tiene restringida la actividad fisica extenuante, pero deambulay
es capaz de realizar trabajos sedentarios en casa u oficina (IK:
70-80%).

(2) = Deambula y es capaz de atenderse a si mismo, pero incapaz de

trabajar, se pasa levantado mas de la mitad de las horas de vigilia
(IK: 50-60%).

(3) = Capacidad limitada para atenderse a si mismo, més de la mitad
de las horas de vigilia esta acostado o sentado (1K: 30-40%).

(4) = Completamente incapacitado, no puede atenderse a si mismo,
permanece acostado. (IK: 10-20%).
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Escala de Menten (2004)

1) Nariz fria o palida.

2) Extremidades frias.

3) Livideces.

4) Labios cianoticos.

5) Estertores de agonia.

6) Pausas de apnea ( >15 seg./min.).

7) Anuria (<300 ml orina/dia).

8) Somnoliencia (>15 horas de suefio/dia). ,
Presencia de >4/8 signos igual a muerte en menos de 4 dias...

Si bien estas son unas escalas usadas por ?specialistas, ei;' cmtzocz—
miento por personal no especializado y familiares, ayudard a temérl’
una nocién de la evolucion final, de la etapa en la que se er;a;en'm 4
paciente y a tener unas expectativas reales de supervivencia del misimo.

' Tratamiento del paciente agonico

El tratamiento de estos pacientes debe ir dirigido con un fin co-
mun, evitar el sufrimiento final y lograr una muerte digna. Este
manejo final del paciente puede desglosarse en varios puntos para

un mejor entendimiento.

I) Modificaciones terapéuticas, pueden ser: farmacolégicas y no far-
macoldgicas.

lI) Manejo sintomatico de la agonia.

IH) Cuidados de enfermeria.

IV) Sedacién paliativa y terminal.

Modificaciones terapéuticas no farmacoldgicas

Ya determinado que el paciente se encuentra en su fase agoni-
ca, el tratamiento va dirigido a tranquilizar al paciente y sus fami-
liares. Asi es que, si la comunicacién fue adecuada desde los ini-
cios de su enfermedad, serd mas fécil de realizar, porque muy pro-
bablemente el paciente ya ha aceptado su situacion. Es de impor-
tancia capital la comunicacién constante para evitar las angustias
innecesarias que podrian conducir a un mal final, El diagnostico
preciso del tiempo de agonia es necesario para el bienestar
psicolégico y de adaptacion de las familias.

Modificaciones terapéuticas farmacoldgicas

La clave esta en detectar cuando el paciente entra en la etapa fi-
nal de su enfermedad e inicia su etapa de agonia. En este momento®
se deben evitar o desmontar todos los tratamientos que no modifi-
caran su prondstico, ni mejoraran la calidad de vida, y que, de
mantenerse, lo que pueden hacer es empeorar la situacion de
mantenerse los mismos.

Deben evitarse soportes nutricionales como: nutricion paren-
teral o enteral (NPT-NE); explicandole a los familiares que con las
expectativas de vida tan cortas, la nutricién no afectard su evolu-
cién final. Medicamentos como antibiéticos, vitaminas, diuréticos,
antihipertensivos, transfusiones, etc., no tienen razon de seguir
cumpliéndose, por lo que deben ser suspendidos. Asi como tam-
poco se deben solicitar exdmenes para-clinicos que en esta etapa
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son innecesarios, que no modificaran conductas, ni la evolucién
final del paciente.

Debe restringirse la hidratacion parenteral, ya que esta no me-
jorara el estado general del paciente, ni disminuira la sensacién de
sed del mismo. Inclusive una hidratacién excesiva podria agravar
sintomas al final de su agonia como son los estertores; generando
una mayor angustia a los familiares. Debera explicdrsele a los fa-
miliares, y hacerles entender que el mayor efecto de la hidratacién
serd el de tranquilizar a la familia y al paciente quienes al ver una
bolsa de suero sienten que se esta haciendo algo.

Es muy importante en estos Ultimos momentos poner gran atencion y
ser muy cuidadoso en el manejo de los sintomas, porque se puede haber
manefado muy bien el paciente durante toda sy enfermedad, pero si el pa-
ciente al final presenta dolor intenso, asfixia, o cualquier sufrimiento des-
medido, quedard un sentimiento de Sfrustracién en los familiares y demis
inwolucrados que opacard todo el trabajo previo.

Manejo sintomitico de Ia agonia: Principios
* Manejo efectivo de todos los sintomas,

* No restringir las dosis de analgésicos necesarias, dar todas las
' que necesite el paciente. Pecar por mas y no por menos.

* Darinicio a la sedacién de considerarla necesaria (previas discu-
siones anteriores con el paciente y/o sus familiares).

* Deimportancia fundamental diagnosticar la agonia del paciente
(Escala de Menten) para que puedan darse los mecanismos ada p-
tativos de Ia familia y lograr el bienestar psicolégico necesario.

* Apoyo psico-social y espiritual adecuado al paciente y familiares.
Cuidados de enfermeria:

* El objetivo principal del cuidado se resume en una sola cosa:
brindar el mayor confort, evitando aquellas maniobras molestas e
innecesarias.

* Mantener higiene corporal minima, realizada con mucho cuidado
para evitar importunarlo en sus tiltimas horas.

* Siel enfermo estd cdmodo en su cama, no movilizarlo,

* Mantener la boca htimeda.

* En caso de tlceras de presion, tumores ulcerados, deben cambiar-
se los apdsitos y evitar el mal olor, para el bienestar del paciente
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y también para propiciar el acercamiento de familiares. La altima
impresion.
* Mantener el tratamiento para el dolor sea cual sea el estado de
consciencia,
* Comunicacion permanente con todos para el manejo del stress.
Sedacion Paliativa y Terminal;

Se define la sedacién paliativa como la administracién de f4r-
Macos para reducir la consciencia de un paciente con enfermedad
terminal, tanto como sea necesario para aliviar, adecuadamente,
uno o mas sintomas refractarios (Con su consentimiento explicito,
implicito o delegado). Se trata de una sedacion primaria que pue-
de ser contintia o intermitente, superficial o profunda.

Se define la sedacién terminal: como la administracién delibe-

- rada de fadrmacos para lograr el alivio, inalcanzable por otras me-

didas, de un sufrimiento fisico 0 psicol6gico. Mediante la disming-
cion lo suficientemente profunda y previsiblemente irreversible

Una de las Mayores preocupaciones con la sedacién entre el
personal médico y los familiares es que se asocia con una medida
de eutanasia, pero existe ung gran diferencia a saber:

* Enla cutanasia, se aplica un medicamento con la intencién de
matar al paciente,
* Mientras que en Ia sedacion, se busca mitigar la angustia asociada
a la agonia del paciente, sin alterar ol proceso de muerte,
Aunque el paciente pueda morir durante e] procedimiento, lo
que se conoce como El principio del doble efectoy el cual es aceptado

por la bioética y por Ia Iglesia (De hecho fue o] Papa Pio XII quien
acuno el término doble efecto).

Razones e indicaciones para una sedacion terming]

Siempre debe tener un consentimiento explicito, implicito, o
delegado del paciente.
° Delirium (73%,).
* Distress (41%).
° Disnea (9%).
* Dolor (4,5%,).
* Diatesis hemorragicas (9%).
Constituyen Ias 5 “D” para indicar la sedacign,
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Manifiesto de voluntades
Testamentq ‘V’ital

Se entiende por testamento vital, cualquier documento en el
que el firmante (en este caso el paciente terminal), exprese su vo-
luntad acerca de las atenciones médicas que desea recibir o no, en
caso de encontrarse en un estado tal que le sea imposible expresar-
se por si mismo

Es un documento de voluntades anticipadas dirigido al médico
tratante y los familiares del paciente, en el cual una persona mayor de
edad, y en plenas facultades mentales, expresa por escrito las instruc-
ciones a tener en cuenta en relacién a su estado morboso terminal y/o
muerte. Este documento, de existir, debe incorporarse a la historia
médica del paciente.

En Venezuela no existe el antecedente de uso de este tipo de docu-
mentos, sin embargo en nuestro cédigo de ética médica de 1a Federa-
cién Médica Venezolana, existen varios articulos que defienden el
derecho a la autodeterminacidn del paciente. (Ej. Articulos: 73, 74, 75,
76,77,78, 79 y 81).

En Venezuela solo es de tiso comtin la prictica de la firma de la
historia clinica por el paciente para autorizar o negar algtin procedi-
miento o conducta médica. (Ej. Firmar parano autorizar transfusiones
sanguineas, en el caso de pacientes de algunas religiones). En el Cédi-
g0 Deontolégico Venezolano, atin no esta aprobada la posibilidad de
aplicar eutanasia al paciente moribundo, y como tal existe un articulo
claro en su legislacién, el articulo N2 80 que prohibe la practica de eu-
tanasia. En general para dar fe de los deseos del paciente y que estos
puedan cumplirse por los familiares y médicos tratantes, lo ideal es
que esta declaracion de voluntades anticipadas, fuese hecha formal-
mente mediante documento notariado, ante dos testigos, mayores de
edad, que tengan parentesco hasta de 2do. grado y no estén vincula-
dos por alguna relacion patrimonial. Sin embargo, basta con que los
descos del paciente hayan sido hecho publicos entre sus familiares
responsables (conyuges o hijos) y su médico tratante. Es Io que se lla-
ma consentimiento explicito, implicito v/o delegado.

En todo caso las disposiciones escritas serdn cumplidas siempre y
cuando concuerden con nuestra legislacion del Cédigo de Deontolo-
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gia Venezolanoy en ningun caso podra realizarse eutanasia. Con o sin
dificultades legales, este documento puede ser de gran utilidad, al fa-
cilitar extraordinariamente la toma de decisiones por parte de quienes
asumen la responsabilidad de un enfermo terminal, que suelen ser

sus familiares y/o médico tratante.
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Tristeza, desesperanza.
Rostro de anciana
abandonada en centro hospitalario.
jLo que nunca deberiamos ver!

. Aproximacion a como enfrentar
nuestra propia muerte <

Aproximacion a como enfrentar nuestra propia muerte

Diario del tiltimo afio — Manifiesto de intenciones:




., Aproximacién a cdmo enfrentar
N nuestra propia muerte

Cuando reflexiono acerca de mi primera experiencia con la
muerte, me viene una vivencia muy dura, terrible para un mucha-
cho de 14 afios, como lo era yo cuando murié mi padre. Esta terri-
ble experiencia me reforzé en un principio la actitud que tiene la
mayoria de las personas respecto a la muerte, de horror ante ella,
de algo sumamente doloroso, de lo cual es mejor evitar hasta
pensar.

Después, durante mis tempranos estudios de medicina, empe-
cé a tener contacto con la muerte, con los primeros pacientes mori-
bundos de la sala del hospital, donde por mucho que se viese fisi-
camente el acto de morir, uno, muy joven aun, no lograba conec-
tarse racionalmente con el mismo y con su significado.

Esla ¢poca cuando atin pensaba como lamayoria de las perso-
nas que conozco, a las que, cuando les pregunto sobre cémo les
gustarfa que fuese su muerte (claro estd, en caso de que esta fuese
inevitable.), la respuesta, invariablemente, siempre hace referen-
cia a algun tipo de muerte rdpida, inconsciente, casi sin conoci-
miento de su llegada, ni de instauracién de la misma. Siempre ob-
tuve la misma respuesta: Un infarto agudo de miocardio y caer
muerto sin pestafiear. O peor atin, dormirse en la noche y no des-
pertarse jamas (probablemente como consecuencia de algin acci-
dente cerebro-vascular por hipertension arterial, como suele suce-
der este tipo de muertes frecuentemente), todas las formas de mo-
rir nombradas, absolutamente sin ningun tipo de consciencia
sobre la propia extincién. Qué horror...

Después vino la etapa de mi formacién oncolbgica, donde me
enfrenté, de pronto, con sentimientos encontrados. Por un lado,
ver muchas veces grandes sufrimientos, como resultado de enfer-
medades neoplasicas avanzadas, en pacientes hospitalarios que
buscan atencién tardiamente, después de dejar su enfermedad a li-
bre evolucién, con tumores monstruosos, como no se ven en
ningun otro tipo de hospital.

Pero, por otro lado, empiezas a impregnarte de lo que se vive
durante la extincién de un ser humano de manera progresiva, de
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las vivencias de estas personas que estan en una lucha permanen-
te, en las cuales las “grandes trivialidades” que mortifican al indi-
viduo comtn ya no les interesan, ya no les preocupan. Porque de
una manera brutal han tenido que aprender a diferenciar lo que es
realmente importante de la vida, de lo que es lastre accesorio. Por
lo que no tienen tiempo que perder. Viven con lo que les queda, y
la mayoria de ellos de alguna forma tratan de aprovechar su tiem-
po en vivir lo mejor posible...

Muchas cosas en la vida, y también en la medicina, se apren-
den de manera vicaria, que no es mas que la que se realiza median-
te la observacion de lo que hacen o le sucede a otros. Son muchos
afios viendo las luchas, las muertes de mis pacientes. Y de alguna
manera tus conceptos respecto al hecho de cémo vivir y morir em-
piezan a cambiar. Tal vez ese cambio de forma de pensar que uno
va adquiriendo, alir viendo las distintas extinciones de los pacien-
tes y como estos las viven, terminen siendo el pago para uno por el
hecho de involucrarnos emocionalmente, porque no hay escapato-
ria para ello. Si queremos hacer nuestro oficio bien, como debe ser
todo lo bueno en la vida, tienes que involucrarte... Como lo dije en
el agradecimiento al principio de este libro, todos los pacientes y
las personas que se involucran con uno, finalmente se llevan algo
de ti, asf como td te quedas con algo de ellos.

Asf como al principio de la vida somos llevados de la mano por
nuestros seres queridos y vamos aprendiendo las ensefianzas que
conforman nuestro vivir, asi de alguna forma toda esta relacion
con los pacientes durante sus luchas y su trance de morir, de algu-
na manera te preparan en tu tiempo de vivir... y tiempo de morir...

Pero no porque te lo ensefien, porque nadie te puede ensefiar
coémo es la muerte, nadie tiene experiencia en eso. Estoy convenci-
do de que el morir es una expetiencia tinica, que cada quien debera
experimentar individualmente, sin poder apoyarse en experien-

cias previas o ajenas, porque nadie la ha experimentado antes y la
cuenta.

La muerte es un acto personal, singular, el altimo que hare-
mos y este paso dependera basicamente de como hayamos vivido,
de qué hayamos aprendido y de los recursos emocionales adquiri-
dos alo largo de nuestra existencia. La muerte es la tinica vivencia
del hombre que no puede ensefiarnosla nadie. No hay forma de
aprender de las experiencias ajenas. Es decir no existe el aprendi-
zaje vicario como tal, sobre morir, pero si existe la posibilidad de
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aprender el de un mejor vivir, y es en eso que debemos afincarnos.
Todas estas vivencias con los pacientes oncoldgicos obviamente
tenian que dejarle algo a uno y esto no es mas que la reflexion per-
manente sobre la muerte y su misterio. La conclusién sobre el mis-
terio, es que no hay ninguno. En las distintas lecturas a lo largo de
mi vida profesional consegui un escrito sobre la muerte que me ha
gustado mucho y considero aleccionador. Es el anonimo hindu al
que me permito nuevamente hacer referencia:

Que la muerte permanezca siempre sentada a tu lado, de esta manera,

cuando necesites hacer las cosas importantes, ella te dard la fuerza y el va-
lor necesarios

Ese efectivamente ha sido el aprendizaje, mis experiencias de
trabajo con los pacientes oncologicos son las que siempre han esta-
do sentadas a mi lado, y me han mantenido.en permanente refle-
xién sobre el tema, dandome la fuerza y valor necesarios, prepa-
randome, no para la muerte, sino para lo mas importante: vivir.
Para estar consciente de que no debe uno guardarse nada, que de-
bemos entregarlo todo, e intentar vivir siempre tus dias, como si
fueran los altimos.
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Diario del (ltimo afio o
Manifiesto de intenciones

Hace unos pocos afos escribiendo sobre mi padre, quien fue
un hombre con una existencia extraordinaria, con una personali-
dad cautivadora, que impregnaba, tuve la curiosidad por saber
c6mo hizo un hombre para vivir tan poco, y dejar honda huella en-
tre sus conocidos, cudl seria el secreto para tan extraordinaria vida,
a pesar de que murié de sélo 43 afios.

El secreto lo supe, cuando comprendi que, como médico car-

- didlogo que era mi padre, era imposible que no conociese de su

dramatica situacién, de su enfermedad degenerativa vascular
mortal, de su siempre cercana y proxima extincién. En otras pala-
bras vivio sus ultimos siete afios, con la muerte sentada a su lado...
recordandole constantemente que ese dia a dia que vivia podia ser
el ultimo. Dandole el valor y empuje necesarios para vivir intensa-
mente al punto de dejarnos una huella imborrable a todos. Curio-
samente en esa época en la que hacia esos descubrimientos y refle-
xiones, me di cuenta de que era justo un aflo menor que mi padre.
Es decir yo estaba entrando en el periodo de mi tltimo afio de
vida; (si acaso viviese hasta la misma edad de mi padre.).

- Eso me hizo reflexionar sobre mi vida, la cual he considerado
plena y satisfactoria, sin embargo nunca, hasta ese momento, me
habia planteado sobre lo que seria mi existencia con una fecha li-
mite, como la fue la de mi padre. Me asombré al pensar que hipoté-
ticamente me quedase apenas un afio de vida (365 dias) si fuese a
vivir lo mismo que él. Las reflexiones sobre esto, me llevaron a
pensamientos largos y complejos. Me hicieron plantearme, que, si
me quedase efectivamente un afio. ;Cémo me gustaria vivirlo?,
¢Qué quisiera dejar como legado de mi existencia en este mundo?

Asi que, con toda honestidad, hice un listado de metas, inten-
ciones, o cosas que me gustaria hacer o seguir haciendo. Llevando-
las en un diario para ver el progreso durante ese afio y qué habria
cambiado con respecto al futuro. Fue:

* Dar gracias a Dios diariamente, por haberme permitido tener la
vida que tengo.

¢ Demostrarles diariamente a mi hija, a mi esposa, lo mucho que
las amo.
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e Le daria las gracias a mi madre.

Demostrarles a todas las personas familiares, amigos y extranos
que han estado en contacto conmigo, que fue bueno conocerlos y
haber compartido con ellos un pedacito de vida.

* No me perderia ningtin amanecer, ni atardecer.

Harfa un poco mas de ejercicios al aire libre, para sentir mas cl
viento, el agua y el sol.

* No me perderia ninguna noche de Luna.

* Leeria menos y escribiria mas.

* Oiria mas cantos de pajaro de dia y mas musica de noche,
* Haria mas el amor.

Les dirfa mas frecuentemente a mis seres queridos, lo que siento
por ellos.

* Seguiria ayudando a mis pacientes.

e Sembraria aun mds arboles.

Intentaria no dejar ninguno de mis escritos inconcluso.
¢ Pintarfa mas.

° Cuidaria menos la compostura.

* Me reiria mas.

Me trasnocharia menos y sin razones de peso.

Haria las paces con todo aquel que haya tenido algtin desacuerdo
. conmigo.

Cultivaria aun mas amigos, no importando el poco tiempo dispo-
nible.

* No me cohibiria de nada.
* Seria mas tolerante.
No me pondria limites ficticios.

En fin, todas estas cosas ya fueron hechas por mi... El diario como
tal por supuesto que no lo llevé. Terminé siendo mas bien un mani-
fiesto de intenciones y un recordatorio... pero el hecho de que me las
planteara y las llevara a cabo, definitivamente me hizo mas feliz. Por
lo que le recomiendo a todos, absolutamente a todos, que con la ma-
yor honestidad, se planteen un manifiesto de intenciones que les gus-
taria llevar a cabo, en el caso hipotético de que les quedase un solo afio
de vida. Seguro que saldran mejor después de eso. Terminar de escri-
bir estas reflexiones, fue una de esas intenciones pendientes, esperan-
do que sean de utilidad para quien las lea.
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Si bien este constituye el ultimo capitulo de este libro, estoy
convencido de que el Codigo de Deontologia Médica debe ser el
primer libro que debe leer todo médico y debe ser, por mucho, su
libro obligatorio de cabecera. En ese libro, siempre tendra el apoyo
necesario para enfrentar las distintas y a veces dificiles situaciones,
propias de su ejercicio profesional. jQue es tnico!

Dentro de estas situaciones complejas del ejercicio médico, por
supuesto no escapa la del manejo de los pacientes terminales. La
revision de los distintos articulos del codigo deontolégico en rela-
cién a los pacientes terminales, servird al lector médico como un
recordatorio de lo que siempre hay que hacer. Y al lector profano,
le dard unaidea de los hermosos ideales que rigen nuestra conduc-
ta médica, para que, cuando reconozca estos en el meédico tratante,
los aprecie y entregue su confianza. Que al final de todo, es lo
{inico necesario para la buena relacion médico-paciente-familiar.

A continuacién nombraré los articulos del Cédigo de Deonto-
logfa Médica Venezolana, que se refieren especificamente al ma-
nejo del paciente terminal, y después nombraré algunos otros, que
considero son de recordacién permanente.

Cédigo de Deontologin Médica Venezolana
‘Capitulo IV - Del Enfermo Terminal:

Articulo N 71: La persona que sufre de una enfer-
medad fatal tiene legitimo derecho a que se le preste
atencidn, a que se le dedique el tiempo necesario y a que
se le siga considerando un ser humano.

Articulo N° 72: El paciente con una enfermedad fatal
tiene derecho a ser informado de la verdad de su padeci-
miento, si es que realmente desea conocerla. El médico
debera efectuar la evaluacién necesaria para decidir el
momento oportuno de suministrar la informacion re-
querida.

i




78

Dr. Francisco Sosa Cabeza

B s A

Articulo N° 73: El derecho a participar en la toma de
decisiones debe permitirse a los enfermos mentalmente
competentes. Pueden rehusar la utilizacién de procedi-
mientos diagnosticos. Cuando sufran intensamente po-
dran ejercer el derecho de solicitar la aplicacion de
analgésicos en dosis suficientes para obtener ¢l alivio re-
querido. En igual forma pueden negarse a la administra-
cidn masiva de medicamentos si desean mantenerse
alertas y con pleno conocimiento de lo que les sucede.

Articulo N© 74: El enfermo terminal tiene el derecho
a que se le respeten sus ideas en materia de religion. Po-
dré solicitar ayuda espiritual y moral del sacerdote de su
respectiva religion o declinar la que se le ofrece sin ha-
berla solicitado.

Articulo Ne 75: El derecho a ser atendido por profe-
sionales competentes en el caso de enfermos incurables
se refiere no solo a la requerida pericia profesional, sino
también a que el médico muestre actitudes positivas en
lo que concierne a la aplicacién de tratamientos paliati-
vos y no sufra de determinados prejuicios en relacion
con la muerte. El médico que racionalmente acepta la
muerte como elemento normalmente indisociable del
proceso vital y no ha desarrollado ante el mismo temor,
resentimiento o rechazo, es competente para ayudar al
enfermo hasta el momento postrero de su existencia.

Articulo N° 76: El enfermo terminal tiene el derecho
a decidir el tipo de informacion que el médico podra re-
velar luego de su muerte. Es en suma, garantizar el dere-
cho del fallecido a que se respete su intimidad.

Axticulo N° 77: El moribundo tiene derecho a exigir
se le permita morir sin la aplicacién indiscriminada de
medidas extraordinarias de mantenimiento artificial de
vida, respetandose tambien su decision de que no le sean
aplicadas medidas de reanimacion. El desatender este
deseo puede considerarse cOmo una violacién alos dere-
chos del enfermo de morir en paz.

Articulo N® 78: El derecho del enfermo a disponer de
su cuerpo luego de su muerte, mediante la autorizacion
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de que sus Organos puedan ser utilizados con fines hu-
manitarios, trasplantes, procedimientos de investiga-
cion, estudios de diseccion anatémica, es de obligatorio
cumplimiento sobre bases estrictamente morales. Igual
conducta debera adoptarse cuando el enfermo no desea
|a inhumacion tradicional, sino otro procedimiento de
disposicion de su cuerpo: cremacion, embalsamamiento.

Articulo N® 79: El enfermo tiene derecho a exigir que
durante su transito final no exceda la “ciencia” el “arte”
de la medicina. En otras paiabras: Que el conocimiento
cientifico y las habilidades técnicas del médico no exce-
dan en momento alguno el cardcter humano delaayuda
profesional. -

Articulo N® 80: Es obligacién fundamental del médi-
co el alivio del sufrimiento humano. No puede enningu-
na circunstancia provocar deliberadamente la muerte
del enfermo aun cuando este o sus familiares lo soliciten.
(No puede practicar eutanasia).

Articulo N° 81: El médico que atiende enfermos irre-
cuperables no estd obligado al empleo de medidas ex-
traordinarias de mantenimiento artificial de vida. En
estos casos, de ser posible, oird la opinion de otro u otros
profesionales de la medicina. El médico cumplira igual-
mente lo que pueda establecer al respecto el Reglamento
de la Ley de Ejercicio de la Medicina.

Estos son los articulos especificos relacionados con el manejo
de pacientes con enfermedades terminales. Sin embargo nombraré
algunos de los magnificos articulos de nuestro Codigo Deontolo-
gico, que serviran de muestra de los altisimos valores morales que
rigen o deberian siempre regir la conducta de un buen medico. Asf
como de establecer el marco donde se desarrolle la adecuada
relacion médico - paciente - familiares.

Articulo N°1: El respetoalaviday ala integridad de
la persona humana, el fomento y la preservacion de la sa-
lud como componentes del bienestar social, constituyen
en todas las circunstancias, el deber primordial del mé-
dico.
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Articulo N? 3: En el ejercicio de sus obligaciones pro-
fesionales, el médico no haré distincién por razones de
religion, nacionalidad, raza, ni por adhesién a partido
politico o posicién social.

Articulo N 13; El papel fundamental del médico es
aliviar el sufrimiento humano, sin que motivo alguno ya
sea personal, colectivo, religioso o politico, lo separen de
ese noble objetivo.

Articulo N°19: La medicina es una profesién noble y
elevada y noun simple comercio. La conducta del médi-
co debe ajustarse siempre ¥ por encima de toda conside-
racion, a las normas morales de justicia, probidad y
dignidad.

Articulo N® 26: El médico debe evitar la indicacion
de exdmenes injustificados, Io mismo que hospitalizacio-
nes innecesarias para la realizacién de exdmenes para-
clinicos que por su misma naturaleza, muy bien pudie-
ran efectuarse en condiciones ambulatorias. Evitard tam-
bién la reclusién en las unidades de cuidado intensivo
para el tratamiento de afecciones susceptibles de ser
atendidas en unidades de cuidado intermedio y para la
atencion de enfermos en Ia fase final de una afeccidénirre-
versible.

Hemos hablado de articulos en relacién al desempetio de los
médicos. Por tltimo quiero hacer referencia a un solo articulo res-
pecto a los deberes del paciente. Recordando que esta es una rela-
cion donde deben poner su voluntad ambas partes, tanto médicos
como pacientes, para que se dé un resultado final exitoso.

Articulo N® 70: (De los deberes de los enfermos):
El enfermo debe:

1) Cumplir obedientemente las prescripciones del mé-
dico y no permitir se le persuada a tomar medica-
mentos sugeridos por profanos.

2) Abstenerse de solicitar otra opinién profesional sin
el conocimiento de su médico tratante, ya que si los
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medicos no acttian concertadamente pueden produ-
cirse efectos indeseables,

3) Comunicar en forma cortés su decisién al médico

tratante cuando se decide prescindir de sus servicios
profesionales.

4) Tener presente en sus relaciones con el médico,
que la pura retribucién Pecuniaria nunca compen-

sara la accién profesional del mismo (Destacado del
autor)

Porque los médicos trabajan con lo mds valioso que tiene el ser huma-
no: Su salud, su vida. Y eso es impagable. Por eso se le llamag: honorarios
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ADN/ARN:

Abreviatura de Acido Desoxirribonucleico (ADN) y Ribonu-
cleico (ARN), que constituyen en conjunto los acidos nucleicos.
Todos los organismos vivos, contienen 4cidos nucleicos bajo la for-
ma de ADN o ARN. Algunos virus solo contienen ARN, mientras
que otros solo poseen ADN. Los 4cidos nucleicos, constituyen el
depdsito fundamental de toda la informacién genética, la cual se
trasmite por transcripcion a las moléculas de ARN, utilizadas en la
sintesis de proteinas. De hecho el dogma central de la biologia mo-
derna es: ADN->ARN->PROTEINA. Los &cidos nucleicos estdn
constituidos por largas cadenas de nucledtidos, que forman la
base, el eslab6n de la cadena de ADN, Y que a su vez estan forma-
das por un aziicar (pentosa), bases nitrogenadas (purinas y pirimi-
dinas) y dcido fosforico. Estos a su vez estdn formados por unos
pocos elementos que son: carbono, nitrégeno, oxigeno, hidrégeno,
fosforo, unidos entre si por puentes covalentes. Las cadenas de
ADN, se estructuran dentro del niicleo de la célula en forma de ca-
denas helicoidales en doble hélice. Modelo que fue propuesto por
los cientificos Watson y Crick en 1953, sobre la base de datos de di-
fraccion de rayos X y que les valié el premio Nobel por sus
estudios.

Este modelo permitié entender la duplicacién intracelular del
ADN en relacién con la multiplicacién celular, en el que ambas ca-
denas se disocian y sirven cada una de ellas, como molde para la
sintesis de dos cadenas complementarias idénticas, Igualmente
permitio entender la transcripcién del ARN en los ribosomas, que
es la base de la sintesis proteica: el principio de la vida.

Apoptosis

Proceso mediante el cual una célula da inicio a una serie de
cambios que ocasionan su propia autodestruccién, estd determi-
nado por el c6digo genético de cada individuo. Lo que hace ala cé-
lula mortal. Se produce millones de veces al dfa en todo nuestro
organismo.
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Bases nitrogenadas (Purinicas y pirimidicas)

Los nucleétidos constituyen el eslabon de las largas cadenas de
ADNy ARN, y asu vez, estos eslabones, estan constituidos por las
pentosas, y las bases nitrogenadas y acido fosforico. Estas bases ni-
trogenadas corresponden a dos tipos: pirimidinas y purinas. Las
pirimidinas tienen un tinico anillo heterociclico, mientras que las
Purinas poseen dos anillos fusionados, esos anillos son a base de
4tomos de nitrégeno. En el ADN, las pirimidinas son: Timina (T) y
Citosina (C), y las purinas: Adenina (A) y Guanina (G). Toda lain-
formacion genética de un organismo vivo, se encuentra almacena-
da en la secuencia lineal de estas cuatro bases. Asi la estructura
primaria de todas las proteinas (Formadas solo por 20
aminoécidos) debe estar codificada por un alfabeto de cuatro
letras (A, T,C,G).

Cédigo genético

Se refiere a la informacién contenida en nuestros genes, y (ue
est determinada por la disposicion de las distintas bases nitroge-
nadas que constituyen las cadenas de ADN, que luego seran trans-
critas a las diferentes moléculas de acido ribonucleico (ARN) y, fi-
nalmente es traducida en las diversas proteinas y enzimas especi-
ficas de cada especie, de cada ser vivo.

Células

Constituyela unidad estructural basal de todo ser viviente, sus
origenes han sido como un tema especulativo, ya que estd directa-
mente relacionado con los origenes de la vida. hoy es posible esta-
blecer, por medio de registros fosiles, que los primeros organismos
unicelulares aparecieron hace aproximadamente 3.500 millones
de afios. Ya se sabe que sus origenes fueron determinados por con-
diciones particulares de la atmosfera terrestre en la era prebidtica
(antes de la vida), la cual saturada de elementos como: hidrégeno,
nitrégeno, amoniaco, metano, monoxido de carbono y didxido de
carbono y vapor de agua, condicionaron una evelucién quimica
que dio origen a moléculas mas complejas como los aminodcidos
simples: glicina, alanina, aspartato y glutamato, asi como nucleoti-
dosy azlicares. Bsta etapa fue seguida de una evol:uc.ic’m biolégica,
en la cual se produjeron proteinas y los primeros 4cidos nucleicos
y poder formarse las primeras células capaces de perpetuarse.
Iniciandose el origen de la vida.
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Células germinales

Se refiere a las células haploides, es decir con una carga cromo-
sémica o genética de la mitad de una célula somatica o corporal. Es
propia de los organismos que se reproducen por via sexual y esta
re-presentada en el macho por el espermatozoide y en la hembra
por el 6vulo, las cuales al unirse mediante el proceso de fecunda-
cién, dardn origen a una nueva célula con su carga genética com-
pleta, y con una mitad de sus caracteristicas genéticas aportadas
por la madre y la otra mitad por el padre.

Deontologia Médica

Ciencia que se dedica al estudio de las bases morales, de la éti-
ca, de los deberes y derechos en el ejercicio de la medicina. Estable-

ce un codigo o normas de conducta adecuadas en el ejercicio
profesional.

Disnea

Sensacion de dificultad respiratoria, concientizacion de'la res-
piracién, se acompafia de aumento de la frecuencia y muchas ve-

ces estertores. Suele acompaar a muchos pacientes en las etapas
finales de su agonia.

Empatia

Sentimiento de identificacién, de solidaridad con la persona
que sufre, con el paciente; ponerse en los zapatos del afectado.

Importante sentimiento que debe sentir todo el que trabaje con
pacientes.

Eutanasia

Término utilizado para referirse a la muerte del paciente mori-
bundo o con una enfermedad terminal, cuando el médico tratante
juega un rol activo en el fin de esa vida; siempre sucede a solicitud
del paciente y con el visto bueno del tratante. Situacién muy pole-
mica, desde el punto de vista moral, solo es permiticia en unos po-
cos paises, siendo considerada un delito de homicidio en la
mayoria de estos. En Venezuela no estd permitida.

Perogrullada

Sinonimo de evidente, axioma, principio, obvio, que no necesi-

ta comprobacion.
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Mitosis

Proceso complejo mediante el cual las células somaticas o cor-
porales, duplican su carga genética mediante la duplicacion de su
ADN usando su cadena helicoidal como plantilla para la forma-
cion de otra nueva cadena de ADN, permitiéndoles al dividirse
dar origen a dos células con carga genética idéntica .

Meiosis

Proceso mediante el cual los seres vivos que se reproducen por
via sexual, producen una célula especializada, con la mitad de su
carga genética (espermatozoides y 6vulos), y que mediante la fe-
cundacion, permitira la unién de ambas células, dando origen aun

nuevo ser, en el que la mitad de la carga genética es aportada, por
cada progenitor respectivamente.

Mutacion

Las largas cadenas de nucledtidos que conforman el ADN, con
su codigo genético particular, estdn permanentemente expuestas a
distintos medios fisicos y quimicos, que pueden producir errores
en la lectura de esos codigos y en la transcripcién de la sintesis de
proteinas y enzimas dando origen a errores en la célula y compor-
tamientos diferentes al de su célula precursora. A esto se le llama
mutacién. Son el origen de las células cancerosas.

Neuronas

Como son llamadas las células del sistema nervioso, central y
periférico, son las encargadas de todas las sinapsis y conexiones
nerviosas del organismo. Tienen la particularidad que las diferen-
cia de las demas células, de que no se reproducen ni se sustituyen
constantemente, como sucede con las demas células somaticas, es
decir no se reemplazan. Constituyen nuestro cerebro, el érgano
centro de nuestro pensamiento y vida de relacion, lo que nos hace
unicos, diferencidandonos de las demas especies.

Genes

Término utilizado para referirse a la carga genética, contenida
en el interior de los cromosomas, ubicados dentro del nticleo de las
células.
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Paliativo

Término que se refiere a tratamiento, sin fines curativos, solo
manejo de sintomas, con la finalidad de mantener o mejorar la cali-
dad de vida del paciente.

Miriada

Sindnimo de infinidad, ntmeros incontables, cantidades
excesivas.

Pensamiento mdgico

Se refiere a ideacién absurda, pensamiento ilégico, que no tie-
ne ninguna sustentacion racional, suele verse mas frecuentemen-
te, en personas de bajo nivel cultural, pero también se suele obser-
var en los pacientes con enfermedades neoplasicas y/o terminales,
como un mecanismo de respuesta y adaptacion al conflicto
emocional que produce su enfermedad.

Transcripcion

Proceso mediante el cual los genes son copiados a partir de una
cadena de ADN para producir el ARN, estos a su vez codificardn

la produccién, en los ribosomas de las células, los aminodcidos y
las proteinas.

Células Somdticas

Se refiere especificamente a las del cuerpo.
Homeostasis

En referencia al medio interno del organismo, es el equilibrio

en las funciones, el funcionamiento adecuado de un individuo
como un todo.
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