Cuidados paliativos en pacientes no oncolégicos
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Los cuidados paliativos se desarrollaron como una rama de
la medicina dirigida al alivio del sufrimiento de las personas
con cancer terminal. No es habitual que se beneficien de
ellos otras personas con enfermedades incurables no neo-
plasicas.

Los datos del estudio SUPPORT, y de otros dirigidos a cono-
cer qué acontece con las personas en su ultimo afio de
vida', muestran que el sufrimiento no es exclusivo de los
pacientes oncologicos. Personas con cardiopatias, hepato-
patias, neumopatias o enfermedades neurodegenerativas
avanzadas mueren tras vivir una etapa en la que, por no ser
adecuadamente aliviados, el dolor, la disnea, la fatiga y la
angustia, entre otros, estan continuamente presentes. Asi,
en la medicina contemporénea se da la paradoja de que la
persona que muere por cancer, por el hecho de ser incluida
en los programas de cuidados paliativos, tiene una probabi-
lidad mayor de tener una buena muerte que quien padece
otra enfermedad terminal. Esta situacion debe modificarse,
pues es contraria a los principios bioéticos primarios de jus-
ticia, beneficencia y no maleficencia, y a los secundarios de
solidaridad y humanidad que rigen la atencién médica. Para
el cambio debe tenerse en cuenta que las dificultades que
aun existen para la atencion paliativa de los pacientes onco-
l6gicos estan presentes con mayor intensidad en la asisten-
cia a los pacientes con enfermedades terminales no neopla-
sicas.

La influencia de las actitudes sociales que propugnan una si-
tuacion de muerte negada o eludida®® y las expectativas irre-
ales «del poder de la medicina», generadas por los avances
cientificos, condicionan la medicalizacion del proceso de
morirt®7. Asi, la actuacién médica esta dirigida erroneamen-
te a un «no abandonar al paciente al fracaso de la muerte».
Dicha concepcion conduce a la instauracion de tratamientos
futiles, a la obstinacién terapéutica, considerada como en-
carnizamiento, y al abandono del paciente y de su familia a
un sufrimiento injustificado. Lleva consigo, ademas, una acti-
tud profesional centrada en la enfermedad y en la muerte
como un simple fenédmeno biol6gico, sin asumir la trascen-
dencia que tiene para el ser humano cerrar su ciclo vital'612,
Los datos del estudio de Christakis y Lamont!3 y del estudio
SUPPORT? muestran que los médicos tienden a sobresti-
mar el tiempo de supervivencia de los pacientes con enfer-
medades avanzadas. Esto refleja las dificultades para diag-
nosticar y aceptar la fase terminal en las enfermedades no
oncolégicas. Esta debe entenderse, en su concepto mas ac-
tual, como la situacion en la que una enfermedad incurable
evoluciona hacia la muerte con un elevado sufrimiento fisi-
co, emocional, espiritual y familiar. La etapa terminal no
debe confundirse con la fase agoénica. Esta corresponde a
las Ultimas horas o dias de la vida y se reconoce porque es-
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tan presentes los sintomas y signos de la inmediatez de la
muerte®!4. La Organizacion Americana de Hospicios y Cui-
dados Paliativos establecié en 1996, entre otros, los siguien-
tes criterios para el diagndéstico de la fase terminal en diver-
sas enfermedades no neoplasicas®: ausencia de respuesta
al tratamiento o angor pectoris no controlado en la insufi-
ciencia cardiaca; desarrollo de cor pulmonale, hipercapnia
superior a 50 mmHg, disnea de reposo o hipoxemia en la
enfermedad pulmonar crénica en tratamiento con oxigenote-
rapia; fase 7 de Reisberg en las demencias; persistencia de
una hipoalbuminemia inferior a 25 g/l o de la alteracion de
las pruebas de coagulacion con una ratio normalizada inter-
nacional (INR) mayor de 1,5 en la cirrosis hepatica, y la con-
traindicacion de la didlisis, o su rechazo por el paciente, en
las nefropatias avanzadas. Los trastornos de la ingesta oral,
de la funcion respiratoria o la presencia de diversos sintomas
que deterioren la calidad de vida también deben considerar-
se criterios para una atencion paliativa en la esclerosis lateral
amiotréfical®. Otros criterios generales de enfermedad termi-
nal son la apariciéon de signos de malnutricién, como la pér-
dida superior al 10% del peso en los ultimos 6 meses o0 una
cifra de albumina sérica inferior a 25 g/l, y la incapacidad fi-
sica grave secundaria a la enfermedad.

En cualquier caso, una persona deberia ser atendida segun
los principios de los cuidados paliativos cuando, tras aplicar
todos los tratamientos disponibles, el fracaso organico es
evidente y progresivo!®. Si la dificultad es saber exactamen-
te el tiempo de supervivencia, la solucion radica en no in-
tentar estimarla de forma directa (;cuénto tiempo de vida le
puede quedar al paciente?), sino en términos de probabili-
dad o riesgo de morir en un tiempo corto (;le sorprenderia
que el paciente falleciese en los siguientes 3, 6 0 12 me-
ses?). Sin embargo, el tiempo de supervivencia estimado
no debe ser el Unico criterio para incluir a un paciente en
un programa de cuidados paliativos. La decisién también
debe basarse en la presencia de una situacion de gravedad
con sufrimiento no aliviado'®. El ejercicio de los cuidados
paliativos no implica la suspension del tratamiento especifi-
co de la enfermedad. El paciente recibira, ademas, los trata-
mientos adecuados para aliviar su sufrimiento. Se beneficia-
ra, entre otros, de los analgésicos para el control del dolor,
de los opioides para el alivio de la disnea, de los psicofar-
macos como coadyuvantes del tratamiento del dolor y de las
complicaciones psiquiatricas, y de los farmacos Utiles para
el control de la fatiga y de la astenia®121517-20,

Ademas de las dificultades en el reconocimiento y acepta-
cion de la inexorable evolucion hacia la muerte, existen
otros miedos en el profesional sanitario que favorecen una
situacién de «orfandad paliativa». Estos miedos, relaciona-
dos con el uso de los opioides y sus dosis para aliviar el do-
lor y la disnea, o recurrir a la sedacion paliativa sin soporte
hidrico o nutricional en la fase agoénica, sélo pueden expli-
carse por el desconocimiento. Los tratamientos farmacolégi-
cos instaurados por la medicina paliativa no constituyen una
eutanasia encubierta, ni siquiera es preciso recurrir al prin-
cipio ético del doble efecto para justificar su uso. Dichos tra-
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tamientos no disminuyen la supervivencia de las personas
afectadas por una enfermedad terminal*1822. Su utilizacion
esta dirigida a corregir el deterioro de la calidad de vida vy,
en el contexto de una atencion integral, a preservar la digni-
dad de la persona moribunda®?1214162324 '] os cuidados pa-
liativos aportan una atencién biopsicosocial centrada en el
alivio del sufrimiento, realizada por profesionales cuyo prin-
cipal objetivo es diagnosticarlo y aliviarlo®121424,

Favorecer una buena muerte implica asumir que es una ex-
periencia multidimensional que no puede ser reducida ex-
clusivamente a una actuacién médica ni al intervalo tempo-
ral de las Ultimas horas de la vidal®%1214, | a intervencion
debe contemplar 4 elementos bésicos®: las caracteristicas 17
del paciente, las dimensiones modificables de su experien-

cia que pueden responder a intervenciones especificas, el 12
potencial de las intervenciones de la familia y para la fami-

lia, y el resultado final. Ello se traduce en preservar la digni-  13.
dad de la persona a través de la atencion a los diferentes
componentes —fisico, emocional y psicologico, espiritual, fa-
miliar y social- del sufrimiento humano. El proceso de morir
es unico para cada persona y su familia; su vivencia, irre-
mediable, y su atencion requieren la intervencion de un
equipo multidisciplinario que contemple el apoyo a todas las
necesidades.

Las actitudes que mantienen la medicalizacion de la muerte
como respuesta al problema existencial de la vida y la
muerte alejan a los profesionales de los principios éticos de
la medicina. Condenan a las personas que padecen enfer-
medades terminales a un sufrimiento innecesario, vivido en
una inmensa soledad, que atenta contra la dignidad huma-
na. Cambiar esta situacion requiere modificar los objetivos  18.
de la medicina actual y de su investigacion. Estos deben in-
corporar la busqueda de las mejores intervenciones biopsi- 19
cosociales que hagan posible que el final de la vida sea una  20.
etapa de crecimiento y despedida, segun las expectativas

de cada personal/72912.16,2324
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