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Dilemas éticos en el cuidado de un paciente terminal:
una vision desde la asistencia primaria

El desarrollo cientifico, en parti-
cular de la medicina, junto con la
mejora global de la calidad de vi-
da, ha producido un cambio en la
reflexion en torno a la muerte co-
mo experiencia ineludible y el
sentido de la vida cuando ésta se
acerca a su fin. La fragilidad hu-
mana se intenta esconder tras los
aspectos comodos que nos ofrece
el Estado de bienestar: el Estado
asegura asistencia sanitaria para
todos, no dejan de aparecer noti-
cias sobre los maravillosos avan-
ces de la ciencia, aumenta la es-
peranza de vida... La sociedad, al
amparo del desarrollo tecnolégico,
ha desarrollado una actitud de re-
chazo ante la muerte consideran-
dola fruto de un fracaso o acci-
dente inevitable.

Ante la presuncion del diagnésti-
co de cancer, la fragilidad de la vi-
da humana se desvela y aunque,
en algunos casos, el desarrollo no
es inevitablemente fatal, el pa-
ciente, la familia y el facultativo
se plantean la muerte como algo
maAas proximo.

Habitualmente el médico de cabe-
cera no hace un diagnoéstico de
certeza, pero es probable que si de
fuerte sospecha. En esos momen-
tos se tiende a acudir a la familia,
la cual suele decidir la incapaci-
dad del paciente para asumir el
diagnostico siquiera sea de sospe-
cha. Si dicha opcién es aceptada
por el facultativo antes de conocer
la voluntad del paciente sobre la
informacién que desea recibir Yy,
por miedo a mermar su esperan-
za, se le oculta informacién nece-
saria para tomar decisiones auté-
nomas, comienza la conspiraciéon
del silencio ante el enfermo de
cancer que probablemente le con-
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ducira a una situacién de sufri-
miento en soledad.

El dilema se plantea acerca de co-
municar la sospecha o amparar-
nos en el llamado privilegio tera-
péutico y enganar al paciente so-
bre la realidad de su situacion. La
alternativa es la verdad tolerable;
se define como la informacién so-
bre el proceso que el paciente es
capaz de asumir sin que le cree
mas problemas ni agrave los que
ya tienel. El concepto pone el én-
fasis en la comunicacién como un
proceso en el que se establece una
relacién progresiva con el pacien-
te con el objeto de que sea capaz
de asumir la situacion en la que se
encuentra, las posibilidades que
la ciencia le ofrece, los pros y con-
tras de cada una de ellas y el pro-
nostico de su enfermedad.

La verdad que el paciente es ca-
paz de asumir depende de diver-
sos factores, como son su psicolo-
gia, personalidad y madurez, su
entorno familiar y social, asi como
las caracteristicas de la enfer-
medad.

Es una buena estrategia aprove-
char el momento de sospecha
diagnéstica para comunicar a la
familia que se dard la informa-
cién al paciente de forma progre-
siva y adaptada a su capacidad de
asuncién, pero que no se le menti-
ra. Para evitar las sospechas de
ocultacién de informacién, es re-
comendable evitar las conversa-
ciones a espaldas del paciente.
La experiencia de aciertos y erro-
res en el trabajo diario ayudan a
orientar el caso, si bien seria ne-
cesario el adiestramiento en téc-
nicas de comunicacién, que mejo-
raran tanto nuestra capacidad de
empatia con el enfermo, como la

templanza ante situaciones de
fuerte contenido emocional.

Tras la derivacién del paciente a
otros servicios, es frecuente que el
equipo de atencién primaria pier-
da el contacto con el paciente; el
referente es el hospital, donde se
realizan las exploraciones com-
plementarias, se llega a un diag-
noéstico de certeza, se establece el
grado de desarrollo de la enferme-
dad, se decide la terapéutica mas
conveniente y se procede a su
aplicacion.

A lo largo de este periodo seria
conveniente que el médico de pri-
maria tuviera algun tipo de con-
tacto con los comparieros del ter-
cer nivel. El proceso de informa-
cién seria mas adecuado si, de al-
guna manera, fuera posible que su
médico de cabecera estuviera al
corriente de su evolucién y estudio
y existiera una coordinacion con el
equipo hospitalario encargado de
su seguimiento.

Cuando el tratamiento con finali-
dad curativa fracasa, o se presen-
tan complicaciones, y el paciente
pasa a cuidados paliativos, es fre-
cuente que se manifiesten senti-
mientos de abatimiento y desam-
paro que inducen a la reflexion
sobre si se ha actuado correcta-
mente y qué otras posibilidades
existen. La mision del médico de
familia es la de facilitar la acep-
tacion de la situacién sin perder
la esperanza. La responsabilidad
del cuidado del paciente puede, en
esta fase, ser compartida con el
servicio de cuidados paliativos de
referencia. No debemos forzar
nuestra ayuda, pero considerando
que la muerte deberia producirse
en el domicilio del paciente, ro-
deado de sus seres queridos y de
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los objetos que le han acompana-
do durante su vida?, es el equipo
de atenciéon primaria quien esta
en la mejor situacién de ofrecer
los cuidados necesarios.

La préctica de la medicina palia-
tiva en el entorno de la asistencia
primaria incluye: la valoracion de
los aspectos fisicos, psicolégicos y
espirituales de la persona, inte-
grando el impacto de la enferme-
dad en su biografia, teniendo en
cuenta el respeto a las creencias y
convicciones del paciente. Sélo si
logramos entender su postura an-
te la muerte podremos asegurar
que, cuando no esté en condicio-
nes de decidir, las actitudes que
adoptemos sean respetuosas con
sus deseos®.

Un aspecto que no puede ser olvi-
dado a la hora de plantear la asis-
tencia a este tipo de pacientes es el
cambio que se produce en la dina-
mica familiar desde el momento
del diagnéstico hasta el falleci-
miento. En este campo, la enfer-
meria deberia asumir un papel
protagonista, dada su cualificacion
para asesorar tanto al paciente co-
mo a su familia en las muchas y
profundas adaptaciones a que de-
bera ir sometiéndose.

El abordaje del paciente en su en-
torno familiar incluye aplicar la
mayoria de los procedimientos en
el domicilio de aquél, evitando
traumaticos traslados al hospital.
Es importante que el plan de cu-
ras sea discutido con el paciente,
de manera que, cuando la situa-
cion no le permita decidir, se res-
pete al maximo los criterios y ha-
bitos que han configurado su
identidad.

La consideracion fundamental es
el sufrimiento que la enfermedad
produce; en este sentido el trata-
miento del dolor, tanto en su ver-
tiente fisica como emocional, es
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un imperativo ético. El trata-
miento del dolor debera evitar la
disminucién del nivel de concien-
cia, siempre que sea posible?. «Se
puede encontrar un sentido a la
vida en medio del sufrimiento, pe-
ro no a través del mismo»°.

En los dltimos momentos de la vi-
da del paciente, cuando se entra
en la agonia, se plantea el dilema
de la sedacion. Popularmente tie-
ne una connotacién definitiva, es
decir, de una accién que producira
la pérdida de la conciencia del pa-
ciente de forma irreversible. Las
causas mas frecuentes que llevan
a tomar la decision de sedar a un
enfermo en fase terminal son dis-
nea, dolor y/o delirio. Son sinto-
mas que originan sufrimiento al
paciente y por ello esta justificado
su tratamiento.

En el caso del delirio, la cuestion
inicial es la «incontrolabilidad»
del sintoma. El paciente que sufre
un cuadro delirante puede estar
agresivo, con incontinencia ver-
bal, no reconoce y responde a los
estimulos externos de forma in-
congruente y alterada, ofreciendo
una imagen de malestar y sufri-
miento.

La decision de sedar a un pacien-
te en fase terminal, probablemen-
te, de forma irreversible debe in-
cluir una reflexién sobre la inten-
cionalidad de dicha opcién. El tra-
tamiento de los sintomas de la
agonia con la intencién de aliviar
debe ser diferenciado de la aplica-
cién de técnicas que conduzcan a
la muerte para aliviar el sufri-
miento. En ese momento el pa-
ciente no decide, y la familia se
encuentra en una situacién emo-
cional que le hace muy dificil to-
mar decisiones. Para poder actuar
de acuerdo con la voluntad del pa-
ciente, deberemos haber plantea-
do previamente el tema explican-

do en qué consiste la sedacién y
en qué circunstancias se aplica. Si
la muerte se produce en el inter-
valo de accién de la sedacion, de-
bemos considerarnos responsa-
bles de la decisién y no del resul-
tado.

Tras el desenlace final, nos queda
la familia, a la cual deberiamos
acompanar en el dolor de la des-
pedida definitiva del ser querido.
Nadie podra llenar el vacio que
les deja, pero es nuestra mision
ayudarlos a reemprender sus vi-
das. Como desarrollar la tarea de
resolucion del duelo seria motivo
de una nueva reflexion.

M.L. Rubio Montafiés,
C. Adalid Villar
y C. de Castro Vila

Miembros del grupo de Bioética
de la Unidad Docente de Medicina
de Familia y Comunitaria de Girona.
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