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La buena muerte
The good death
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“La esperanza es una orien tacion del espiritu, una orientacion del corazén. No es la certeza de
que algo saldrd bien, sino la conviccion de que algo tiene sentido, salga como salga”. Vaclav Havel

Que gran compromiso es hablar de la buena muerte. Desde el ejercicio clinico es posible tener una
mirada distante muy enfocada en los dominios bioldgicos del proceso, pero indiscutiblemente la
visién mds acertada y completa es unir el componente bioldgico con el componente humano, es
decir como parte de un proceso que sera también parte de mi propia existencia.

Siempre que nos enfrentamos de manera reflexiva al tema de la muerte propia o de un ser amado,

aflora nuestro deseo innato que este momento esté libre de sufrimiento innecesario, reconociendo
esto como un derecho bésico para cualquier ser humano. Y este derecho siempre estara regido por
la dignidad del ser humano, la dignidad es el marco basico que ampara este deseo.

Vivimos en una sociedad que en la mayoria de los escenarios no desea hablar de la muerte,
incluso solo nombrarla resulta prohibitivo o de “mala suerte”. El escenario clinico no ha sido
ajeno a este tabu, durante nuestra formacion en las facultades de ciencias de la salud pocas
veces nos hablaron del morir o de la muerte, de su proceso o de lo que significa, mucho menos
de como acompanar el proceso de morir o de su importancia; pues la muerte en la academia
casi siempre era sindnimo de fracaso terapéutico.

Durante estos aflos de acompafiamiento a tantas personas en este proceso, considero que esta
vision de la muerte es simplista y alejada a lo que realmente significa. Acompanar el proceso
de morir es un arte y también con las herramientas correctas, es un privilegio. La posibilidad
de acomparfiar un momento sagrado y transcendental de una persona y su familia es una
experiencia que te permite crecer y transformarte como clinico y ser humano.

El Comité de cuidado al final de la vida del Instituto de Medicina (IOM, por su sigla en

inglés Institute of Medicine of the National Academies) en EEUU . define la buena muerte como
“aquella libre de sufrimiento evitable para el paciente y su familia, de acuerdo con los deseos de
los mismos y razonablemente consistentes con los estandares clinicos, culturales y éticos”

Reconocer la importancia de tener herramientas para acompaiar el proceso de morir es un
acto de responsabilidad y respeto frente al sufrimiento de la persona en uno de sus momentos
de mayor vulnerabilidad. En los Cuidados paliativos encontré esas herramientas, desde la
vision multidimensional que ofrece este enfoque de la medicina.

Los Cuidados Paliativos son realmente una filosofia de cuidado, que recoge una forma

de atencion clinica que por siglos se habia diluido con el desarrollo de los hospitales y la
tecnologia en salud. Poder ver desde una perspectiva mas amplia el proceso de enfermedad
de una persona y su familia, entendiendo el impacto en todas las dimensiones de la persona
que sufre y brindar herramientas o fortalecer recursos, desde el deseo genuino de aliviar su
sufrimiento, en mi experiencia, es la manera mds humana de acompaiiar, aquello a lo que
hemos vuelto nuestra mirada, la atencién centrada en la persona.
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Es asi como los Cuidados paliativos tienen cabida en todas aquellas situaciones que generen
sufrimiento relacionado con la salud, reconociendo la importancia de paciente, familia y/o
cuidadores en el centro del cuidado, valorando de manera interdisciplinaria bajo la premisa
del dolor total, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas 2. De esta manera
se reconoce el alcance de los cuidados paliativos como herramienta para acompanar a
multiples condiciones médicas no oncoldgicas, que complementan la actividad medica de su
especialidad de base. Alrededor del 1% de la poblacion padece una o varias enfermedades
crénicas avanzadas y mas del 60% de estos pacientes presentan condiciones como fragilidad,
demencia, multimorbilidad o sindromes geriatricos **.

Se ha demostrado en la literatura que la integracion temprana de programas de cuidados
paliativos en enfermedades crénicas degenerativas y/o progresivas *, tiene un impacto en la
calidad de vida dado que se logra: identificacion y alivio de sintomas fisicos que impacta en la
calidad de vida (ej. dolor, disnea o nauseas), control de sintomas emocionales, fortalecimiento
de la aceptacién y adaptacion del diagndstico de una enfermedad de alto impacto. Ademas, es
posible poder abordar temas como los deseos y preferencias de los pacientes, poder suscribir
documentos de voluntad anticipada y la participacion del paciente y su familia en la toma de
decisiones clinicas.

Creer que las condiciones para una buena muerte solo se encuentran en los ultimos dias, es
negar que el proceso de morir tiene todo que ver con la vida misma, es decir con la biografia,
cosmovision, valores, preferencias, contexto familiar o social y redes de apoyo. Asi como

con elementos relacionados con la atencién clinica: la calidad de la informacién que se ha
recibido por parte del equipo tratante, el entendimiento del pronoéstico vital, la calidad del
acompanamiento interdisciplinar y las expectativas frente a los tratamientos.

Basado en esta reflexion debemos valorar la importancia de la comunicacion asertiva en

la relacién médico paciente, no solamente para informar al paciente sobre la gravedad o
pronostico dentro del marco de una condiciéon médica de alto impacto o cualquier enfermedad
crénica que sabemos tendra una evolucion progresiva y posiblemente incapacitante, también
debemos aprender a indagar los valores y preferencias del paciente, qué es lo importante para
él, qué impacto tiene esta enfermedad en sus roles asi como en su dindmica familiar, qué tanta
informacion desea recibir y de quién quiere recibirla. Todos estos elementos que deben estar
presentes dentro de nuestra consulta, para poder realizar un elemento que se hace vital para
una atencion clinica consciente y consensuada: La Planificacion compartida de los Cuidados®.

La planificaciéon compartida de los Cuidados se define como: “El proceso que garantiza

el respeto a la autonomia de las personas, por el que toda la comunidad, familia y equipo
sanitario que los atiende, puede conocer las preferencias y valores. De esta manera se podra
garantizar que los deseos y voluntades sean atendidos en las mejores condiciones, en uno de
los momentos mas importantes de la vida, como es el proceso de final de la vida”.

Este proceso esta validado bajo principios éticos de: Principio de autonomia, acceso a la verdad,
derecho a ser informado y el concepto de futilidad médica. Los médicos y demas profesionales
debemos responder a la necesidad del paciente de ser parte activa en la toma de decisiones,
ademas de dar el valor que merece el momento que el paciente expresa clara y formalmente
estos deseos y preferencias ’. Estas necesidades que por diferentes razones son expresadas por
los pacientes de forma activa y explicita, debe ser escuchadas, acogidas y atendidas. Obviamente
para poder enfrentar estas conversaciones se requiere que los profesionales de la salud estén
preparados, es decir haber gestionado temas como el propio proceso de afrontamiento a la
muerte, la propia planificacién, los propios deseos y preferencias.

Cuando unimos elementos como los deseos y preferencias del paciente, los valores e historia
vital, el conocimiento de las trayectorias de la enfermedad, la identificacion de etapas de
transicion de la enfermedad (Figura 1), el contexto social y el acompanamiento a familia/
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Figura 1. Modelo (framework) para la identificacion precoz, diagndstico situacional y toma de decisiones
compartida al final de la vida. Tomado de Amblas *. Con permiso del editor del libro Cronicidad avanzada.
Monografia SECPAL.

cuidadores, se toman decisiones clinicas centradas en la persona que se traducen en
tratamientos oportunos y proporcionados, con establecimiento de techos terapéuticos y
objetivos clinicos claros que permiten vivir un proceso de enfermedad seguro, consciente y
compasivo, reduciendo fendmenos como la obstinacion terapéutica o la futilidad médica.

Después de poner en perceptiva, las herramientas necesarias para definir cdmo se decidiran los
ultimos dias de vida, reflexiono sobre las definiciones actuales y coyunturales sobre el concepto
del “derecho a morir con dignidad”, término con el cual, personalmente no estoy de acuerdo
pues la dignidad no le pertenece a la muerte, sino a la persona, la dignidad es una cualidad
inalienable del ser, que ninguna condicién médica le puede arrebatar.

De esta manera para mi, el término mds correcto es el derecho a tener una buena muerte.
Lastimosamente por muchos aspectos, en los tltimos afios se ha creado el mensaje falso que

la inica manera de poder llevar el proceso de una buena muerte es a través de los procesos
eutandsicos, lo cual es una vision completamente errénea, dado todo lo que implica este proceso,
como ya lo he comentado previamente. Creo que como sociedad desde todos los ambitos:
politico, medios de comunicacidn, academia, entre otros, debemos defender el derecho a los
Cuidados Paliativos con la misma vehemencia con lo cual defendemos el acceso al llamado
“derecho de morir con dignidad”, dado que el acceso universal a los Cuidados paliativos permite
que las personas puedan beneficiarse de estas herramientas multidisciplinarias que acompanan y
alivian el sufrimiento en las diferentes etapas de una enfermedad.

Las elecciones de como seran llevadas las acciones en los ultimos dias, siempre estan alineadas
con mis valores y mi cosmovision. En el ejercicio de mi autonomia puedo decidir en conjunto
con mi equipo de salud, hasta donde considero que se realicen intervenciones, donde deseo
que se desarrolle este proceso y algo relevante quién sera la persona que pueda tomar las
decisiones por mi, en caso de que pierda la capacidad de toma de decisiones. Entonces los
documentos de voluntad anticipada se convierten en una manera de poner en claro eso que
quiero para mis tltimos dias, y no son propiedad exclusiva de los que estan de acuerdo con los
procedimientos basicos °. La posibilidad de suscribir un documento de voluntad anticipada
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bajo las premisas legales colombianas es el resultado de un ejercicio reflexivo propio, con los
seres amados y con el equipo de salud, donde puedo plasmar todo lo que deseo para mi en
pleno uso de mis facultades. Es decir, puede considerar que intervenciones si o cuales no, asi si
mi deseo en morir en casa o en una institucion, o recibir alternativas como lo son la sedacién
paliativa en caso de sintomas refractarios o sufrimiento en el proceso final, incluso como deseo
que sea los ritos funerarios.

Una reflexion final, es que al tener claro la dimension tan grande que tienen el proceso de
morir, los profesionales de salud nos enfrentamos a una serie de decisiones complejas. Sin
embargo, debemos recordar que nuestro ejercicio profesional debe esta enmarcado en los
valores del paciente, la proporcionalidad terapéutica y la comunicacién asertiva que permita
establecer tiempos y techos terapéuticos, lo cual nos permite ofrecer lo mejor para el paciente
y su familia, recordando que todo lo que se puede hacer en muchas ocasiones no es todo lo
que se debe ser, recordando los principios de beneficencia y no maleficencia.

Para que el proceso de morir de una persona pueda lograr ser eso que todos deseamos, un
proceso libre de sufrimiento evitable, se requiere por tanto una serie de elementos que se
construyen durante la trayectoria vital del paciente. Donde el propio paciente, la familia, los
profesionales de salud y el sistema de salud, tenemos parte de responsabilidad.
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