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Atencion a pacientes al final de la vida

La evidencia de que todos hemos de morir es incontesta-
ble. Sin embargo, la sociedad actual parece rechazar tal
afirmacién. La muerte se ha convertido en un tabud. No es-
t4 bien visto hablar de ella. Se la considera un fracaso de la
medicina. Los médicos no hemos permanecido ajenos a
esta visién y, de hecho, hemos sido educados con el objeti-
vo de curar a nuestros pacientes. Los medios de comuni-
cacién se han encargado de amplificar los avances médicos
haciéndonos creer que la solucién de multiples enfermeda-
des es sélo cuestién de tiempo. La afirmacién de William
Haseltine, director del Human Genoma Sciences, defi-
niendo la muerte como un conjunto de enfermedades pre-
venibles ilustra perfectamente esta visién optimista en la
batalla de la medicina frente a la muerte. La medicaliza-
cién de la muerte es la consecuencia 16gica. Uno de los
pensamientos mds comunes de nuestros pacientes y fami-
liares es que debemos tener esperanza en un remedio que
puede estar a punto de salir o que, incluso, ya se haya des-
cubierto y no estd suficientemente promocionado. Por tan-
to, los pacientes al final de la vida deben permanecer en los
hospitales en espera de que la tecnologia disponible sea ca-
paz de lograr su curacién. Mientras tanto, los cuidados que
alli se ofrecen son los mejores posibles para su situacién.
Asi, no puede sorprendernos que en los paises mas desa-
rrollados, el porcentaje de muertes en el domicilio se haya
ido reduciendo progresivamente hasta representar en la ac-
tualidad menos del 20% de los fallecimientos!. Sin embar-
g0, los resultados del estudio SUPPORT?, disefiado para
identificar problemas en el cuidado de pacientes termina-
les y en el que se ha incluido a mds de 3.000 pacientes de
diferentes hospitales en Estados Unidos, han puesto de
manifiesto las grandes deficiencias en los cuidados de es-
tos enfermos, que abarcan tanto el tratamiento de sinto-
mas somaticos como la consideracién de las voluntades an-
ticipadas de los pacientes.

En este contexto, de desarrollo casi exclusivo de la medicina
curativa, no es extrafio que hayamos celebrado recientemen-
te el cincuentenario del primer trasplante de érganos pero
debamos todavia esperar casi 15 afios mds para celebrar el
correspondiente aniversario del nacimiento de los cuidados
paliativos y las unidades del dolor®. David Callahan*, en un
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editorial publicado en The New England Journal of Medici-
ne, reflexiona acerca del peligroso poder del «<imperativo tec-
nolégico» en el cuidado de pacientes al final de la vida y pro-
pone redefinir los objetivos del progreso médico. «La
muerte no debe ser el enemigo a batir, sino el dolor, la dis-
capacidad y la baja calidad de vida previa a la muerte». Por
tanto, la investigacién no debe ir dirigida exclusivamente a
prevenir y curar enfermedades, sino también a ayudar a los
seres humanos a morir en paz. Morir en paz, sin embargo,
es una expresion con una gran carga de subjetividad. Ramén
Bayé55 aborda en un trabajo reciente los factores implicados
en una muerte en paz y llega a la conclusién de que aun
cuando se ha avanzado en los ultimos afios en el tratamien-
to de los sintomas somdticos, nos queda mucho por hacer
para aliviar el sufrimiento de los enfermos al final de la vi-
da. Intentar aliviar las preocupaciones de los pacientes im-
plica reconocer la gran variabilidad interpersonal y temporal
en un mismo enfermo y la necesidad de desarrollar instru-
mentos de valoracién adecuados.

La medicina paliativa, segin la definicién dada por el Na-
cional Health Service del Reino Unido en 1987, se ocupa
del estudio y manejo de pacientes con enfermedad activa,
progresiva y avanzada para los cuales el prondstico estd li-
mitado y la atencién debe centrarse principalmente en la
calidad de vida. En teoria, el médico de familia se encuen-
tra en una situacién inmejorable para asumir los cuidados
del enfermo terminal. Los principios de esta atencién en-
cajan perfectamente dentro de los elementos conceptuales
de la atencién primaria de salud. Desde luego, por su ac-
cesibilidad y conocimiento biogrifico y clinico del pacien-
te, pero también por la perspectiva integral de la asistencia
que implica la atencién a los diversos aspectos de esta ul-
tima etapa. ;Cudl es entonces el problema? ;Qué dificulta-
des tenemos los médicos de familia para llevar a cabo co-
rrectamente esta atencién? ¢Por qué hemos perdido
protagonismo? Desde luego, los médicos de atencién pri-
maria no hemos sido ajenos a ese progresivo distancia-
miento entre los objetivos de nuestra prictica y la asuncién
de la muerte como algo natural. Los pacientes en las fases
finales de su enfermedad han ido dependiendo cada vez
mis de las especialidades en que confiaban para obtener su
curacién. En el caso de los pacientes con cdncer, esto es
muy claro, ya que con frecuencia su tratamiento sintomd-
tico ha sido exclusiva responsabilidad del oncélogo. Las
dificultades de coordinacién con el resto de las especiali-
dades médicas y los problemas organizativos han sido pro-
blemas destacados en opinién de los propios médicos de
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familia®. Parker’, un conocido paliativista de la Harvard
Medical School, menciona dos caracteristicas fundamen-
tales para la atencién al enfermo terminal: la flexibilidad y
las habilidades de comunicacién. Flexibilidad para hacer
frente a la gran variabilidad de situaciones que se producen
en dicha atencién. Habilidades de comunicacién para po-
der conocer el mundo de valores del paciente, conseguir un
alto grado de comunicacién con él y poder responder a sus
preocupaciones y a las de sus familiares. Son esas habilida-
des de comunicacién el aspecto que mds echamos en falta
los médicos de familia para afrontar el final de la vida de
nuestros pacientesg. Los requisitos necesarios para recupe-
rar el protagonismo perdido pasan, por tanto, por mejorar
esta formacién en cuidados paliativos, eliminar las barreras
organizativas y potenciar la coordinacién con otros niveles
asistenciales.

El disefio de la atencién a pacientes terminales estd empe-
zando a ser prioritario en la organizacién sanitaria de los
paises desarrollados. Los cambios demograficos y sociales,
por una parte, y la evolucién de los conocimientos bioéticos
y cientificos en la medicina, por otra, exigen un replantea-
miento de esta atencién. En los ultimos afios, todas las re-
vistas médicas prestigiosas han dedicado un espacio cre-
ciente a los temas relacionados con el cuidado de pacientes
al final de la vida. La propuesta de la Organizacién Mun-
dial de la Salud sobre los cuidados paliativos recoge la ne-
cesidad de promocionar/favorecer que el paciente sea cui-
dado en su domicilio. Parece claro que en el dmbito
domiciliario el médico de familia debe desempefiar un pa-
pel protagonista. Sin embargo, la dificultad que plantea es-
ta atencién en determinadas situaciones podria aconsejar la
existencia de equipos de apoyo para el cuidado domicilia-
rio’. Estos equipos deben cumplir dos requisitos bdsicos:
trabajar a demanda de los profesionales de atencién prima-
ria sin sustituir su asistencia y estar perfectamente integra-
dos en el sistema sanitario con el fin de que puedan mejo-
rar la coordinacién entre los niveles asistenciales y
contribuir a eliminar las barreras organizativas. Suecia, Rei-
no Unido y Canada tienen amplia experiencia en el desa-
rrollo de estos equipos que, en general, han tenido una bue-
na aceptacién por los médicos de familia®. Sin embargo,
persiste la discusién sobre el mejor modelo de funciona-
miento. En nuestro pais han surgido numerosas iniciativas
en este mismo sentido: PADES en Catalufia, Equipos de la
AECC, ESAD o, mis recientemente, los ESCP en Extre-
madura. Se necesitan publicaciones que evalien el funcio-
namiento de estos equipos, su relacién/coordinacién con
los profesionales de atencién primaria y su contribucién a
la formacién en cuidados paliativos.

Un ultimo aspecto para la reflexién es la atencién a pa-
cientes no oncoldgicos al final de la vida. Se tiende a iden-
tificar al enfermo terminal con enfermedad oncolégica
avanzada, pero hay muchas mds enfermedades que impli-
can una muerte préxima. Las insuficiencias orgdnicas y las
enfermedades degenerativas neurolégicas suponen el doble
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de muertes al afio en nuestras consultas que el cincer. Sin
embargo, ¢snos hemos planteado alguna vez informar de la
irreversibilidad y progresién de su enfermedad a un pa-
ciente con enfermedad pulmonar obstructiva crénica?
Muchas decisiones podrian ser distintas en €l si conociera
el pronéstico de su enfermedad y lo que en realidad puede
esperar de sus sucesivos ingresos hospitalarios. Si con an-
terioridad se hablaba del camino por recorrer en la mejora
de los cuidados al enfermo terminal, cuando los estudios
comparan los cuidados recibidos por enfermos terminales
oncoldgicos con los de otras enfermedades, estos dltimos
siempre salen perdiendo!®. Quizd la mayor imprecisién
prondstica es lo que haga olvidar con frecuencia a estos pa-
cientes. Pero si realmente la actuacién del médico de fami-
lia abarca toda la vida del enfermo, ;qué importancia pue-
de tener, desde el punto de vista de la atencién del
paciente, si éste va a morir en 6 o 12 meses? Los criterios
que contemplan un limite de tiempo para considerar a un
paciente como paliativo han sido creados para evitar la sa-
turacién de servicios hospitalarios de cuidados paliativos
con pacientes cuya supervivencia puede ser relativamente
prolongada. Estdn lejos de la filosofia del médico de fami-
lia y no debemos olvidarlo.

A. Alonso Babarro
Coordinador GdT Cuidados Paliativos semFYC.
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