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Resumen.

Se realizd un anélisis sobre la responsabilidad del Esta-
do y la familia en el cuidado y acompafiamiento de perso-
nas al final de la vida y su significacion ética, se destaca la
importancia de la familia y el equilibrio de las intervencio-
nes como expresion de justicia y beneficencia en funcion
de garantizar calidad de vida y muerte digna.

Palabras clave: Responsabilidad, cuidado y acompania-
miento, final de la vida, familia, estado, significacion ética.
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Introduccion.

El cambio demografico expresado en el aumento de la
longevidad y la expectativa de vida, secundario a los logros
alcanzados en el orden social en paises desarrollados es re-
sultado de la implementacion de prioridades en el sector
de la salud y han ocasionado el descenso en el nivel de la
mortalidad y la creciente demanda de cuidados a personas
que ya no es posible curar. En tal sentido es evidente la ne-
cesidad de incorporar los Cuidados Paliativos al quehacer
de la medicina actual.



Esta modalidad de asistencia médica maximiza no sélo
la promocidn de salud; entendida esta, no como la ausen-
cia de afecciones o enfermedades; si, estado de bienestar
fisico, mental y social, con capacidad de funcionamiento;
los cuidados paliativos son garantia de una atencion digna,
humanitaria, personalizada, interdisciplinaria, integral y
continua dirigida al enfermo y su familia.

“Los Cuidados Paliativos han llegado a constituir una
alternativa de atencién profesional y humana a aquellos
pacientes a quienes no es posible ya curar, y pretenden pre-
servar la maxima calidad de vida posible a los pacientes y
sus familiares mas cercanos’™.

La familia constituye la primera institucion generadora
de cuidados en situaciones de dependencia, cuidar y acom-
pafiar constituyen actos de vida y amor, el cuidado infor-
mal, es entendido como una responsable intervencion fa-
miliar de proteccién y acompafiamiento a personas depen-
dientes, sin embargo, en muchas ocasiones este quehacer
es causa de agobio humano al tener que aceptar la muerte,
enfrentar disimiles situaciones complejas, asumir dificiles
tomas de decisiones, asi como equilibrar la competencia
entre el cuidado, el acompafiamiento y el logro de metas
personales que conforman el proyecto de vida. El final de
la vida demanda de la familia un equilibrio entre derecho y
deber que establezca justicia de oportunidades para ambas
partes: Enfermo y Cuidador.

En los tiempos actuales se evidencia pobre efectividad
en el cuidado y acompafiamiento de enfermos fundamen-
talmente ancianos solos, carentes de apoyo familiar pre-
sencial, por residir en el extranjero su familia consanguinea
0 convivir junto a personas incapacitadas para el cuidado
0 con los cuales solo median lazos afectivos sustentados
sobre la base de intereses materiales.

“El sistema de salud cubano se ha caracterizado por
la busqueda de la equidad, la efectividad y la eficiencia,
aspectos claves que se pueden alcanzar por los principios
gue a escala de toda la sociedad corresponden a su orga-
nizacion social’2.

Es objetivo del siguiente trabajo resaltar la significacion
ética y la responsabilidad compartida entre la familia y el
Estado representado por el sistema de salud y los profe-
sionales en el cuidado y acompafiamiento de personas que
padecen enfermedades avanzadas y se encuentran en situa-
cion clinica de enfermedad terminal para garantizarles ca-
lidad de vida y muerte digna.

Desarrollo.

El cuidado y acompafiamiento integral efectivo son fun-
damentales en el alivio del dolor y el sufrimiento de per-
sonas con enfermedades crénicas avanzadas y en situacion

clinica de enfermedad terminal. Estas acciones requieren
del esfuerzo conjunto del Estado representado por los pro-
fesionales de la salud y la familia, sin obviar la participa-
cién del paciente en la toma de decisiones, expresién de
respeto a su autonomia.

La mejor terapéutica resulta ineficaz cuando no se acom-
pafia de afecto, amor y comprensién, por ello se reconoce
en la familia un gran agente terapéutico.

Autores estudiosos del tema sefialan: “la familia es una
parte esencial en la medicina paliativa, pues contribuye
a cuidar al afectado, por lo cual esta tiene que recibir la
atencion e instruccion necesarias por parte del equipo de
cuidados, para no influir negativamente en la evolucion
del paciente. Para la medicina paliativa, la familia consti-
tuye un foco principal de atencion, de modo que se deben
fomentar la entrevista, el intercambio de informacion entre
este grupo social y el equipo de salud, asi como ofrecer
todas las facilidades posibles al efecto™.

Aceptar el importante papel de la familia frente a un en-
fermo obliga a los profesionales a evacuar dudas referen-
tes a la atencion no profesional, la adecuada utilizacion de
recursos disponibles y el acceso a los servicios y en base
a ello educar en el desempefio de nuevas funciones. Na-
die sabe como actuar frente a una situacién nunca antes
afrontada, no basta estar presente; es necesario compren-
der, querer, poder y saber hacer; en tales circunstancias hay
espacio y funciones para todos, mas es preciso considerar
las necesidades reales del paciente y adecuar a ellas las po-
sibilidades del cuidador.

“El entrenamiento y la asesoria para el cuidado general
del enfermo constituyen las intervenciones méas importan-
tes, a traves de ellas la familia se prepara para hacer fren-
te a esta ardua labor™*.

La soledad en los dias finales propicia sentimientos enri-
quecedores de dolor y sufrimiento: temores, desesperanza,
incertidumbre.

El final de la vida merece ser vivido con la alegria y el
amor similar al recibido al nacimiento.

En estudio realizado por la Profesora Marta Mufioz Sar-
miento del Centro de Estudios de Migraciones Internacio-
nales en la Universidad de La Habana declaré que:

“Los(as) emigrantes con altos niveles educacionales
incluidos en este estudio no tienden a traer desde Cuba
a sus familiares a vivir con ellos de manera permanente
en sus nuevos paises de residencia, sino que les ayudan a
sufragar sus gastos en Cuba con vistas a que vivan ““mas
confortables”...No quieren que sus familiares pierdan el
acceso a la salud, a la seguridad social y a las viviendas
que tienen en Cuba™.
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La ausencia al pedido de socorro de un ser querido debe
constituir el mayor de los temores.

Luego de dedicar los mejores afios de la vida a la cons-
truccion y desarrollo de la familia y cumplir con las fun-
ciones que ello exige, la persona que ha llagado al final no
merece otra recompensa que la compafiia y el trato digno,
en una relacion de cooperacién y comprension, pues una
buena muerte solo sucede al final de una vida plena, per-
misiva de la trascendencia y esta en sus ultimos momentos
demanda mas presencia activa y apoyo emocional que sus-
tento material. Las necesidades del que padece no han de
ser estimadas deben ser las reales, las sentidas.

Siempre que existan posibilidades de alcanzar el éxito
letal en una atmosfera de amor y comprension; no es justo
sucumbir sin beneficios en la soledad y el aislamiento.

El acompafiamiento integral a pacientes cronicos y en
situacion clinica de enfermedad terminal entrafia una res-
ponsabilidad compartida, donde las funciones de las partes
implicadas no son transferibles, la armonia y el equilibrio
de las intervenciones contribuyen al éxito de esta noble y
humana tarea destinada a garantizar a los enfermos calidad
de vida y muerte digna.

Conclusiones.

Constituye un imperativo ético compatibilizar y equili-
brar la responsabilidad del Estado y la familia en el cuida-
do de personas con enfermedades crénicas avanzadas y en
situacion clinica de enfermedad terminal.

El cumplimiento responsable del cuidado y acomparia-
miento es una expresion de justica y beneficencia.

La familia es parte esencial en los cuidados paliativos.
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El final de la vida no s6lo demanda apoyo material, tam-
bién reclama presencia activa para hacer efectivo el cuida-
do y acompafiamiento necesario al ser humano, garantia de
calidad de vida y muerte digna.
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