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Resumen

El final de la vida es una de las circunstan-

cias en que ser cuidado deberia ser una
prioridad. Sin embargo, las unidades de
cuidados paliativos son escasas y existen
personas con necesidades paliativas no
diagnosticadas en unidades de medicina
interna (Mi). El enfoque de la ética del cui-
dado nos enmarca en las necesidades de la
persona. El trabajo en equipo, la formacion
de los profesionales y el quebrantamiento
del tabl de la muerte, son cruciales para

el cuidado del final de la vida.

Palabras clave

necesidades paliativas, ética del cuidado,
grupo de atencion multidisciplinar y
muerte

Abstract

The end-of-life is one of the circumstances
in which being well taken care of should
be a priority. However, the palliative care
units are scarce and there are people

with no diagnosed palliative care needs

in internal medicine units. The ethics

of care approach makes us focus on the
needs of the person. Teamwork, training
professionals and breaking the taboo of
death are essential for the end-of-life

care.

palliative care needs, ethics of care, multi-
disciplinary team and death

Cuidar el final de la vida

Introduccién

En los tiempos actuales, la pandemia
ha puesto de relieve la importancia y
la escasez de los servicios de cuidados
paliativos.

a concepcion de
la muerte de los
profesionales
repercute en
sus practicas. La
salvaguarda de
una atencion digna
proporcionada en
el final de la vida
e inspirada en las
buenas practicas
paliativas, podria ser
el enfoque de la ética
del cuidar

La curacion de muchas enfermedades
y del mismo envejecimiento es impo-
sible, sin embargo el cuidado siempre
deberia estar presente. Curar sin cui-
dar es herir gravemente la dignidad
de la persona. La enfermera ha sido,
hasta el momento, la protagonista en
este escenario de cuidados, pero cada
vez se hace mas necesario adoptar la
mirada del cuidado desde todas las
profesiones de la salud. La vision mul-
tidisciplinar en esta tarea es indispen-
sable y es garantia de un trato integral
a la persona, que no permita la atomi-
zacion en la asistencia.

La necesidad de ser cuidado es una
constante que se intensifica a medida
que nos hacemos mayores, y nuestra
dependenciay fragilidad aumentan. EL
final de la vida es una de las circuns-
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tancias en que ser cuidado deberia ser
una prioridad.

La concepcion de la muerte de los
profesionales repercute en sus practi-
cas. La salvaguarda de una atencion
digna proporcionada en el final de la
vida e inspirada en las buenas practi-
cas paliativas, podria ser el enfoque
de la ética del cuidar.

1. Etiqueta de paliativo o necesidad
paliativa

Son multiples los sistemas, programas
y escalas de valoracion que, en los
Ultimos anos, se han elaborado para
identificar las necesidades paliativas
de personas con enfermedades croni-
cas. Estos modelos de identificacion
tienen la mision de proteger el prin-
cipio de autonomia e intentar adecuar
la atencion y la cura que ofrecemos.
Las personas a las que nos referimos
acumulan enfermedades crénicas in-
curables, con alta dependencia o bien
son personas de edad muy avanzada
con una fragilidad severa.

Un buen ejemplo de estos sistemas
son: el pacient cronic complex (PCC),
el model d’atencié a la cronicitat
avancada (MACA) o la escala NECPAL.
También existen planes de decisiones
anticipadas (PDA) para explorar las
voluntades del paciente y actuar en
consecuencia cuando este no pueda
decidir o expresar sus deseos.

Algunas de las criticas a las que se
han tenido que enfrentar estas he-
rramientas es la posible dificultad
de definir con precision la esperanza
de vida en los pacientes cronicos no
oncologicos. El sesgo que un etique-
tado puede comportar es visto como



Cuidar el final de la vida

una gran limitacion. Los creadores de
la NECPAL insisten en que el objetivo
no es determinar un pronostico vital,
sino identificar necesidades paliativas
y mejorar la calidad de vida.

Existe una cantidad considerable de
pacientes cronicos con necesidades
paliativas sin identificar que llegan a
las unidades de medicina interna de
los hospitales. Esta realidad conlleva,
que en muchas ocasiones, el enfoque
terapéutico que reciben se enmarque
en la obstinacion por la curacion. El
paradigma de escalas de valoracion
de la cronicidad no siempre tiene
una concrecion practica. Para llevar
a cabo esta identificacion o poner en
uso estas escalas, se precisa una mira-
da ética, que ponga en valor los posi-
bles beneficios y evite maleficencias.

Las caracteristicas clinicas de las
personas con una cronicidad avanza-
da que se encuentran proximas a la

e observa que

la dicotomia

cuidar-curar
resulta mutuamente
excluyente, hecho
que alarga la
supervivencia en
datos estadisticos,
pero con poca
probabilidad alarga
la vida digna de estas
personas

muerte hacen que sea biomédicamen-
te imposible la curacion. No obstan-
te, si que es posible procurarles una
atencion centrada en el cuidado, con
la intencion de mejorar el final de sus
vidas. Sin embargo, se observa que la
dicotomia cuidar-curar resulta mutua-
mente excluyente, hecho que alarga
la supervivencia en datos estadisticos,

pero con poca probabilidad alarga la
vida dignha de estas personas.

J. Sans y F. Abel son los autores de un
documento sobre obstinacion terapéu-
tica de la Real Academia de Medicina
de Cataluna, en el que se pretende
aclarar una situacion que en 2005 era
ya muy preocupante y que atafe a las
personas con enfermedades irreversi-
bles. El documento pone en evidencia
que estos pacientes estan sujetos a
tratamientos terapéuticos potentes
que contemplan poco la calidad de
vida del sujeto y mucho los aspectos
cientificos de la enfermedad.

La causa de la obstinacion terapéuti-
ca es multiple: por un lado, los auto-
res identifican la mirada sumamente
cientifica de la medicina y por otro,
la ignorancia o desprecio del dere-
cho del paciente. Dejan constancia
también de las consecuencias ne-
fastas de la obstinacidon, que van
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desde el dolor y el sufrimiento, a la
disminucion de la confianza en los
médicos.

En este campo se prefiere substituir el
término limitacion por el de adecua-
cion, se pretende que el afan de aten-
cion a la persona en el final de su vida
no tenga limitaciones, sino mas bien
adecuaciones. Los autores también
rehtyen de forma categorica al con-
cepto de encarnizamiento, pues en él
se respira un aire de intencionalidad
que no seria el deseado o adecuado en
la atencion. Apuestan por el concep-
to de obstinacién terapéutica, como
el mas optimo para referirse al tema
que nos concierne.

mientos que pueden preceder el mo-
mento final.

Nos movemos en términos de utilidad
subjetiva estimada. En este sentido,
cabe darle suma relevancia a la auto-
nomia del paciente y a la praxis de la
comunicacion con el paciente y con la
familia.

La honestidad sobre el pronostico es-
perado y la efectividad esperada de
los tratamientos propuestos, deben
enmarcarse en el beneficio para el
paciente. La importancia de la co-
municacion de los profesionales con
el paciente y su entorno es un pilar
fundamental en la atencion. Cabe

on la adecuacion terapéutica y el uso de

la prudencia no se provoca la muerte, esta

no es la Ultima intencion sino mas bien se
da confort al paciente, se evita la maleficencia y
se permite que aquello venidero e inevitable, la
muerte, llegue en su momento

La prescripcion de farmacos de dudo-
so beneficio o el mantenimiento de
aquellos que se han ido prescribien-
do a lo largo de la vida de la perso-
na, pero que en este momento son
inadecuados, es notable. Queda de-
mostrado como un alto porcentaje de
pacientes en el final de su vida sigue
tomando farmacos preventivos, que
conllevan un alto grado de efectos se-
cundarios, causando no solo futilidad,
sino mas bien maleficencia.

Es inevitable el dilema que se articula
entre el principio de beneficencia y el
de no maleficencia en estas situacio-
nes de final de vida. La causa de ello,
no solo es lo expuesto anteriormente,
sino la incertidumbre que envuelve
este proceso que culmina con la muer-
te. Se hace muy complicado fechar
el momento y predecir los aconteci-

también poner de relieve la injusta
desmesura en el gasto que se ocasiona
con la obstinacion.

No existe una evidencia empirica
exacta para determinar el momento
de la muerte, por ese motivo las de-
cisiones tomadas siempre seran apro-
ximativas y el uso de la prudencia en
la toma de decisiones sera la clave.
A menudo nos planteamos solo opcio-
nes absolutamente polarizadas entre
la obstinacion y el abandono, cuan-
do lo que nos deberia ocupar seria la
adecuacion terapéutica, fruto de la
prudencia (phrénesis) y la proporcio-
nalidad, en el marco de la ética de las
virtudes.

Con la adecuacion terapéutica y el
uso de la prudencia no se provoca la
muerte, esta no es la Gltima intencion
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sino mas bien se da confort al pacien-
te, se evita la maleficencia y se permi-
te que aquello venidero e inevitable,
la muerte, llegue en su momento. La
diferencia entre causa de la muerte
e intencion debe ser y es, en térmi-
nos de adecuacion, categéricamente
distinta.

2. La obstinacion en el cuidar

En la teorizacion de la disciplina en-
fermera encontramos varias concep-
ciones segln la forma de concebir las
tareas que las enfermeras ejecutan.
La escuela del caring prioriza el cuidar
a cualquier actividad de promocion,
prevencion y restauracion de la salud.
Las dos enfermeras teorizadoras que
representan mejor esta escuela son J.
Watson y M. Leininger.

J. Watson introduce una concepcion
humanista y ética en los cuidados en-
fermeros que conllevan un compromi-
so moral con la idea de cuidar. Para la
autora, la tarea de cuidar consiste en
un proceso intersubjetivo ontoldgico.
La persona como ser-en-el-mundo es
el centro de todas sus atenciones y la
relacion con la enfermera tiene una
importancia capital.

M. Leininger concibe el cuidado de la
persona como una ciencia y un arte
que comprende la dimension cultural
y el estilo de vida de la persona cuida-
da. La observacion de los valores de la
persona, de su contexto y de su grupo
o familia, seran de suma relevancia
para ofrecer estos cuidados.

Cuidar al préjimo no solo es una capa-
cidad que se aprende, sino que por es-
pecie nos es innata. La vulnerabilidad
de los humanos hace imprescindible
la interdependencia entre nosotros.
Somos cuidados desde que nacemos y
hasta que morimos, y somos cuidado-
res de alguien en muchas ocasiones de
nuestra vida. Cuidar es un esencial hu-
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mano. La capacidad para comprender
las emociones del otro, la empatia,
es el valor mas relevante y necesario
para desarrollar un clima que facilite
el cuidado.

Cuidar es anterior a la profesion en-
fermera, por lo tanto cabe decir que
no es exclusivamente nuestra com-
petencia. Aunque llegados hasta este
punto parece extrafno separar la disci-
plina enfermera y el hecho de cuidar,
pues histéricamente han ido siempre
de la mano. Son muchas las autoras
que han argumentado que no hay de-
pendencia entre la tarea del cuidar y
el género femenino.

Si hemos dicho que la tarea del cuidar
es inherente al ser humano, la ética
del cuidado no es asi. Con la eclosion
de la bioética se ha puesto de relieve
la importancia de las humanidades y
no solo eso, el cambio al modelo de-
mocratico liberal ha visibilizado una
tarea impuesta a la mujer: el cuidado.
Algunas autoras como S.T. Fry defien-
den que es imposible encuadrar la éti-
ca del cuidado en las teorias de la éti-
ca biomédica principialista, muchas
veces ancladas en el autonomismo
y los derechos del paciente. Parece
entonces que la tarea enfermera no
tendria que ir mas alla de la ética,
pero sin duda de una ética distinta, no
principialista sino mas bien virtuosa y
relacional.

La ética del cuidado es la que reclama
la praxis de la enfermeria, y su aproxi-
macion precisa las voces de varias au-
toras que han argumentado alrededor
de ella.

C. Gilligan manifiesta que llego la hora
de escuchar la voz distinta, la voz de
la mujer que cuida. La ética del cuida-
do que nos propone esta autora habla
sobre el coste que supone no poner
atencion y no escuchar. Para la autora
la moralidad esta ligada a cuestiones

de atencion y mas concretamente del
cuidado en contraposicion a una ética
de la justicia. Destaca que la curay la
asistencia a los intereses humanos no
son exclusivamente tareas femeninas,
sino que la construccion de género las
ha convertido en ello. En el contex-
to definido, se hace imprescindible
romper la division cuidar-curar como
una division moral, como un modelo
binario inflexible y poner de relie-
ve la necesidad de un nuevo modelo
sobre la ética del cuidado. La clave
de esta nueva empresa que nos pre-
senta C. Gilligan es convertir estruc-
turas competitivas en cooperativas e
incluir dentro del concepto de curar
el cuidado, en una interdependencia
indivisible.

gen de cuidado que se posicionaba
como la esencia de una relacion pro-
fesional. El cuidado ha sido relegado
a la pérdida de esperanza, a la pér-
dida de curacion. Cuidar, no detiene
la enfermedad por lo tanto no esta
permitido. Sin embargo, la curacion
tiene siempre prioridad en la encruci-
jada de la salud. En el discurso de esta
autora se vislumbra la estela del pen-
samiento positivista, como aquello
objetivo seguro y cientifico en contra-
posicion a aquello que son las teorias
del cuidado, a saber, algo subjetivo y
poco teorizado.

La invisibilidad del cuidar enfermero
es una realidad en muchos servicios
hospitalarios, donde se mantiene una

e hace imprescindible romper la division

cuidar-curar como una divisiéon moral, como un

modelo binario inflexible y poner de relieve la
necesidad de un nuevo modelo sobre la ética del

cuidado

J. Tronto, siguiendo la estela de C.
Gilligan, hace una obstinada defensa
de la tarea del cuidar desde la ética
feminista y comprende que la ética
del cuidado deberia estar en el centro
de la esfera politica. J. Tronto plan-
tea el cuidado como un continuum, un
proceso social inacabable que fagoci-
ta todas las esferas sociales intimas.
La autora da una importancia mas que
relevante al hecho de recibir y dar
cuidado, contextualizando la ética
del cuidado en un espacio no solamen-
te ético, sino también politico. Nos
propone distintas esferas o mas bien
fases de la tarea del cuidar, no solo
dando relevancia a la propia tarea de
brindar cuidados, sino también la res-
puesta de quien los recibe.

S. Gadow explica como el desarrollo
tecnologico ha ensombrecido la ima-

jerarquia de profesionales bajo un
modelo biomédico, en el cual la en-
fermera ejerce solamente su rol cola-
borador. En el modelo descrito, la cura
de las enfermedades es el objetivo por
conseguir, reduciendo la capacidad de
cuidar a su minima expresion. Esta
realidad dificulta el desarrollo del po-
tencial de las enfermeras ocasionando
danos morales e incluso burnout, pero
su peor consecuencia es el perjuicio
hacia el paciente.

3. La muerte

El debate sobre el final de la vida
nos lleva a tratar sobre el valor de la
muerte en nuestra sociedad, y en el
caso que nos ocupa, sobre la muerte
medicalizada como fracaso profesio-
nal. La muerte ya no es solamente un
proceso bioldgico sino que esta abso-
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lutamente enculturizada, presa de las
caracteristicas sociales y culturales
propias del lugar en el que acontece.
Los rituales alrededor de la muerte y
los tabls existentes sobre la muerte
y el moribundo han sido ampliamente
constatados en las etnografias de los
antropologos, como signo definitorio
de una determinada sociedad.

Un tabl designa todo aquello prohi-
bido, semanticamente innombrable y
moralmente inadecuado. Aunque la
transgresion al tabl esta censurada y
castigada, es antropoldgicamente sa-
bido que al humano le atrae acercarse
al riesgo, rozar los limites de aquello
culturalmente aceptado y/o permiti-
do. Por ese motivo, en nuestra socie-
dad, la muerte se nos presenta a dia-
rio pero de forma virtual, encubierta
en nimeros, actores o relatos vagos.

En la actualidad, el tab( de la muerte
se filtra en los profesionales sanitarios

como miembros de la sociedad pos-
moderna. La evitacion de este tabu
toma varias formas. Por ejemplo, a
menudo se trata a los moribundos y
a la muerte bajo un discurso lleno
de metaforas bélicas. El uso de este
recurso lingtistico, esta ya documen-
tado en el ano 1978 por S. Sontag y
tiene unas consecuencias sociales im-
portantes, tanto para los profesiona-
les como para los pacientes y sus fa-
milias. La obstinacion en la curacion
debe llevarse a cabo hasta el final,
agotando toda la municion. Es una
carrera donde se cree que todo tiene
solucion, una metafora que hace de la
enfermedad una cuestion de parame-
tros biologicos.

Kubler-Ross afirma ya en 1972, que
del miedo a la muerte y su persistente
negacion surgen los centros donde los
muertos son congelados para su pos-
terior «vuelta a la vida» en un futu-
ro en el que la inmortalidad sera un

14
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hito cientificamente conquistado. En
las ultimas décadas la medicalizacion
de la muerte ha destrozado siglos de
experiencia y de representacion sobre
nuestra mortalidad y ha creado un
nuevo tab(, a saber, el acontecer de
la muerte.

Se habla de la muerte evitable sien-
do mas bien una muerte que puede
posponerse, de la misma manera se
incurre en la falacia de salvar vidas,
cuando en realidad podriamos decir
alargar vidas.

Es una evidencia cientifica que la
muerte de personas de edad avanzada
no sobreviene en horas, sino que es un
proceso lento que se puede prever. A
menudo utilizamos un modus operan-
di que ignora hasta el Gltimo momen-
to la muerte de los pacientes y que se
autoengana en una fantasia de cura-
cion que se manifiesta delante de las
familias.
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Intentar ignorar la muerte por vejez,
siendo la muerte mas natural y obvia
que puede acontecer al ser humano,
es incurrir en la maleficencia. Una
muerte con sufrimiento y un final de
la vida no apropiado es maleficente.
La buena praxis en el ars moriendi, la
beneficencia y aquello que pone en el
centro a la persona es prever la llega-
da del final de la vida, sabiendo que
la vida y la muerte son un continuum.

Llegados a este punto, es obvio afir-
mar que la actitud con que nos en-
frentamos o mas bien vivimos la
muerte es un hecho particularmente
cultural. También es evidente, como
la atencion a la persona en el final
de su vida es una competencia tanto
de la disciplina enfermera como mé-
dica. Sin embargo, el contacto con la
muerte puede ser angustioso y desen-
cadenar una negacion o un rechazo.
Son muchos los trabajos que ponen en
evidencia los efectos positivos de los
programas de formacion en cuidados
paliativos sobre el afrontamiento de
la muerte. Schmidt-RioValle et al. ob-
servan buenos resultados en estudian-
tes de ciencias de la salud, después de
seguir un programa de formacion en
afrontamiento a la muerte.

Conclusiones

o La identificacion de pacientes
con necesidades paliativas, no
siempre permite continuar con el
enfoque paliativo en las unidades
de hospitalizacion.

« El tratamiento enfocado en la

curacion de las enfermedades
puede retrasar el inicio de la
atencion de las necesidades pa-
liativas. Las practicas e interven-
ciones enfocadas en el marco de
la prevencion, el diagndstico y la
curacion, son fltiles y obstina-
das, y tienen una muy baja bene-
ficencia esperada.

Diagnosticar el final de la vida a
tiempo asegura un mejor control
de las necesidades de la persona.

El enfoque del cuidado ofrece
una vision mas holistica y multi-
dimensional de la persona, que
permite hacer una valoracion a
menudo mas aproximada de las
necesidades paliativas. Este en-
foque, inspirado en el marco con-
ceptual de la ética del cuidado,
evita la atomizacion del paciente
y permite respetar la dignidad de
la persona al final de su vida.

La multidisciplinariedad logra
paliar las diferencias y sumar
visiones para una mejor aten-
cion a la persona. Mismamente,
el fomento de la autonomia del
paciente mediante el intercam-
bio de informacion, se enmarca
dentro de la buena praxis en el
final de la vida.

El tabl de la muerte se muestra
entre los profesionales, poster-
gando la evidencia del final de
la vida hasta el Ultimo momento.
Esta obstinacion no es solo futili-
dad, sino que puede aumentar el
sufrimiento del paciente y de la
familia, dificultando una muerte
digna.

Es necesario un final de la vida
apropiado en un doble sentido:
por un lado, el de poder paliar
los sintomas de la agonia y, por
otro, que la persona pueda es-
coger cuales son sus propias pre-
ferencias en el ejercicio de su
autonomia.

Se hace imprescindible, delante
de este escenario, el trabajo en
equipo, el énfasis en la ética del
cuidado y también la continua
formacion de los profesionales en
cuidados paliativos y en bioética.
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