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Resumen

La enfermedad de Alzheimer tiene un comienzo, esto lo saben muy bien la
familia de los enfermos, sus cuidadores, pero también tiene un final. Un final en
el que aun hay mucho que hacer por el enfermo y por su familia. Esto también lo
conocemos los profesionales de la salud que atendemos a estos enfermos en el
final de sus vidas. No debemos olvidar que el enfermo continua siendo una
persona, incluso en esta etapa final. No es un vegetal, es una persona con una
forma distinta de vivir.

Llegd la ultima etapa. El enfermo va a morir en breve. Después de haberle
cuidado con exquisitez durante toda su enfermedad es muy importante que
ayudemos a que muera bien. El resultado final de morir no podemos modificarlo,
pero el como morir si lo podemos modificar. No debemos ni alargar ni acortar el
proceso de morir; lo que tenemos que hacer es facilitar que este proceso sea
también confortable como lo hemos intentado durante todo el proceso de su
enfermedad. Morir bien es morir acompafiado, con los sintomas molestos
controlados.

Palabras clave: Enfermo de Alzheimer. Morir bien. Cuidadores.

Sin duda alguna todos deseamos morir bien, aunque lo que no deseamos
es morir, pero no debemos olvidar que, a pesar de estar mejorando la vida y
estar dando a las personas mas margenes de eleccién, hoy por hoy morimos
todos, y muchos no mueren bien. Morir bien, al igual que vivir bien, requiere una
cierta planificacion en lo material y en lo emocional.

El gran reto que se nos plantea hoy es el concepto de morir bien como
puede ser el detectar el dolor total del moribundo (dolor fisico, dolor emocional,
familiar, social y espiritual) para que podamos responder a €l de una manera
eficiente y eficaz. Cuando hablamos de dolor fisico nos estamos refiriendo
también a todos los deméas sintomas fisicos que deterioran la calidad de vida y
gue van a entorpecer la experiencia del morir.

Un niflo preguntaba: “¢Morirse duele?”. Tal vez no se pueda responder
con la categoria de nuestra experiencia personal, porque nosotros ain no nos
hemos muerto, pero si podemos afirmar que en los casos de enfermedad grave
existen médicos y demas profesionales de la salud muy habiles y muy buenos
medicamentos para suprimir o controlar el dolor, que hacen que las personas
puedan morirse tranquilas en su domicilio o en un hospital y que nos permiten a
los familiares y amigos que les queremos, acompafarles hasta su final.

Para poder conseguir que el enfermo de Alzheimer, cuando llegue a su
Ultima etapa, pueda MORIR BIEN tendremos que tener muy en cuenta todas
sus necesidades; es preciso que pensemos en él y no en nosotros; tal vez en
ocasiones deseamos evitar “nuestro” sufrimiento sin pensar qué es lo que puede
provocar “su” sufrimiento.
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La manera de morir de cada persona dependera fundamentalmente de
varios elementos: de la personalidad del propio enfermo, del tipo de enfermedad
terminal y de la calidad de la asistencia médica, asi como de la ayuda humana
gue reciba durante el proceso de morir. Es sobre este Ultimo elemento sobre el
que vamos a poder influir tanto los profesionales de la salud como los
cuidadores que vamos a cuidar en esta Ultima etapa al enfermo de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer tiene un comienzo, dura un tiempo, esto lo
saben muy bien la familia de los enfermos, sus cuidadores, pero también tiene
un final. Un final en el que aun hay mucho que hacer por el enfermo y por su
familia. Esto también lo conocemos los profesionales de la salud que atendemos
a estos enfermos. Por todo esto, no debemos olvidar que el enfermo continlda
siendo una persona, incluso en esta etapa final. No son vegetales, no son
objetos, son personas con una forma distinta de vivir. La doctora Cecily
Saunders nos lo recuerda cuando dice: “Tu importas por ser tu; tu importas
hasta el dltimo momento y haremos todo lo posible no solo por ayudarte a
morir mejor, sino a vivir hasta el final”.

Los Cuidados Paliativos como ejercicio profesional en la fase final de esta
enfermedad no pretenden “dejar de hacer”, sino intentan modificar la forma de
acontecer el proceso de morir, favoreciendo que este proceso se produzca sin
sufrimiento.

Los médicos clinicos que estamos junto al enfermo comprendemos que
los seres humanos mueren, que necesitan ser atendidos y consolados en el
momento de morir, y aliviados del dolor, del sufrimiento. Nos percatamos que el
morir es parte de la vida, que la muerte debe ser aceptada y que entonces es
cuando nos preguntamos: ¢cuél es la mejor manera de tratar a un enfermo que
va a morir?. El doctor Martinez Lage declaraba recientemente al Diario Médico:
“...si un médico busca la mejor calidad de muerte, la consecucion de este fin
esta en los Cuidados Paliativos bien administrados...”. La Medicina Paliativa
puede hacer que los enfermos tengan una buena y tranquila muerte cuando no
ha sido posible curar su enfermedad y progresa hacia una etapa final
acompafada de gran sufrimiento. Es este un momento adecuado para sugerir
gue todos los médicos debieran estar formados para saber administrar todo tipo
de remedios paliativos y de alivio del dolor y del sufrimiento en su fase terminal.

Cuidar en el final de la vida de un enfermo de Alzheimer es una tarea
dificil, diria yo que heroica, pero necesaria para el enfermo porque en esta fase
final tiene también muchas necesidades que nosotros podemos aliviar. Es un
momento muy importante para el familiar, para el cuidador, que necesita
demostrarse a si mismo que ha hecho todo lo que ha podido hasta el final.

Cuando la situacion del enfermo se acerca a su final, la familia
nuevamente se siente desbordada por una sintomatologia que aunque se ha
producido anteriormente, esta vez no cede al tratamiento, o al contrario, se
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producen nuevos signos muy alarmantes que le inducen al familiar a ingresar
urgentemente en un centro sanitario. Para la familia su preocupacion principal en
ese momento es que no sufra.

Llegd la dltima etapa. El enfermo va a morir en breve. Después de
haberle cuidado con exquisitez durante toda la enfermedad es muy importante
gue todos le ayudemos a que muera bien. El resultado final de morir no vamos a
poderlo modificar, pero el como morir si que podemos modificar.

Es preciso tener en cuenta que no debemos alargar ni acortar el proceso
de morir, sino facilitar que este proceso sea también confortable como lo hemos
intentado hacer durante todo el proceso de su enfermedad. Por eso, para cuidar
bien en el final de la vida es preciso que tengamos en cuenta lo siguiente:

- El enfermo tiene derecho a ser aliviado de su dolor, aunque de
ello se derive, como efectos secundarios, el entorpecimiento o la
menor lucidez e incluso una aceleracion de la muerte no
pretendida directamente. También tiene derecho a que no sufra
ningun otro sintoma molesto.

- La nutricion ahora ya no tiene sentido. En la agonia la ayuda que
necesita es que alguien le humedezca los labios y le escurra unas
gotas de agua entre los labios.

- Mantener la medicacién que no tiene utilidad en esta etapa de la
enfermedad y que no esta orientada al control de sintomas
molestos, tampoco tiene sentido.

Es el momento en el que nuestra presencia, nuestras caricias, nuestro
contacto fisico con €l cobran una gran importancia; alun esta vivo y siente
nuestra cercania. Tal vez no nos sonria como lo habia estado haciendo hasta
ahora, pero seguro que nos siente a su lado. Antes de continuar, conviene tener
en cuenta algo sobre las caricias que van a ser un instrumento de ayuda que
debe ser constante en el cuidado de un enfermo en su fase final. Esta
cientificamente demostrado que los nifios que no son acariciados por los padres
se desarrollan peor, enferman mas y su convivencia con la sociedad es
dificultosa. En los enfermos de Alzheimer, en fase terminal, el tocarles y el
acariciarles les ayuda a mejorar su estado clinico. Las caricias son muy
importantes para mantener la armonia entre las personas, sobre todo, cuando
estamos cuidando a enfermos terminales.

El domicilio del enfermo es el mejor lugar para morir, en su cama,
apoyando su cabeza en la almohada de siempre. Morir en el hospital es morir
solo por lo que debemos emplear todos los medios necesarios para que el
enfermo pueda morir en su casa y si no fuera asi, que lo haga en un lugar en el
gue no se encuentre solo, extrafio, sino que le resulte familiar y que se
encuentre acompafiado, ademas de cuidado. Nuestros hospitales, cuando han
sido disefiados, no se ha tenido en cuenta que en ellos también se iban a vivir
los dltimos dias de una vida que no se volvera a repetir. Es muy distinto
acompanar a morir a un ser humano en su lugar natural, rodeado de sus
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familiares y amigos que hacerlo en la sala de urgencias de una gran ciudad
sanitaria.

Todo esto hard que nuestro enfermo, nuestro familiar, muera bien. Morir
bien es no morir solo. Morir bien es morir acompafiado, es morir con los
sintomas controlados. Es preciso que en esta fase renunciemos a las tentativas
sin sentido para prolongar la vida.

Lépez Araguren afirma en uno de sus escritos que para morir con
dignidad se tienen que dar las siguientes condiciones: que sea un espectaculo
decoroso, que no desentone de lo que fue su vida, que sea en compafia y que
sea en el propio domicilio.

¢Qué mas podemos hacer para que el final de la vida sea mas
confortable?. Debemos evitar aquellos procedimientos terapéuticos que
disminuyan la confortabilidad, aquellos tratamientos que son mas insufribles que
la propia enfermedad, o practicas futiles o maleficentes, aunque todo ello se
hiciera con la mejor voluntad. Si no queremos equivocarnos debemos cuidarle
COmMo Nos gustaria que nos cuidasen a noOsotros.

Tal vez, para que el enfermo muera bien, es necesario que incorporemos
la muerte a la vida y dejemos de considerar la Medicina como algo que consiste
en evitar que la gente se muera. La Medicina cuando no ha podido evitar que
aparezca la enfermedad o, una vez aparecida, vencerla, debera aliviar al
enfermo en sus secuelas y procurarle una muerte confortable. Debera facilitar
gue el dltimo momento de la vida, como todos los demas, sea protagonizado por
la propia persona respetando sus prioridades, sus valores y su proyecto de vida.
Una Medicina que deberd asegurarnos que nadie morira con dolor ni solo.
Deberé facilitar que nunca falte el calor de una mano amiga que le ayude a morir
bien. Una mano amiga, no para que le empuje ni para que le dificulte que se
muera cuando se tenga que morir, Sin0O una mano amiga para que mientras se
muera sienta que estamos junto a él.
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