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Introduccion

La atencién a los pacientes al final de la vida plantea una multitud de problemas no solo
clinicos, sino también éticos. Este articulo presenta la situacién clinica de un paciente en
esta fase vital y los problemas éticos asociados a su caso. A raiz de ello, los autores
indagan en la forma de aplicar una metodologia para resolver los problemas éticos, en
este caso el método deliberativo desarrollado por Diego Gracia, reflexionando a la vez
sobre cdmo, a pesar de todos los esfuerzos de los profesionales de la salud, factores
adicionales llevan a resultados inesperados ajenos a lo pretendido en el proceso.

Presentacion del caso

En aquel tiempo, anterior a la pandemia de la Covid-19, llegé a mi consulta un hombre de
55 afios, llamémoslo Alfredo, con una clinica catarral de una semana de evolucion. No
tenia antecedentes de interés ni alteraciones en la exploracién fisica realizada, por lo que
le recomendé hidratarse, descansar y tomar Paracetamol. Unos dias mas tarde estaba
citado de nuevo. Recuerdo que pensé que habria empezado con fiebre o tal vez seguia
con tos y se habia impacientado porque todavia no se encontraba bien. Estaba
equivocada. Era su mujer la que se presentd en la consulta. Se sent6 y me pregunté
como no le habia hecho una placa; me reprochdé no haberle mandado a Urgencias; no
entendia como no habia visto la gravedad de su marido. Me quedé sin palabras. No sabia
a qué se referia. Me explicd que estaba ingresado en la Unidad de Cuidados Intensivos
por un derrame pericardico severo. Intenté comprender sus miedos y preocupaciones y tal
vez esta fue la causa de conseguir la relacién médico-paciente/familia que tuvimos.

Cuando alguien acude a nuestra consulta quejandose de una actuacién que hemos
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realizado, generalmente nos ponemos a la defensiva, explicando nuestra actuacién e
intentando justificarla, sin escuchar a la persona que tenemos delante. En este caso,
escuché la situacion que habian vivido después de nuestra consulta y dejé tiempo a la
mujer de Alfredo para que me explicara todos los sentimientos tan dolorosos que estaban
viviendo. Intenté demostrarle mi asombro, mi empatia y mi preocupacion por el giro de los
acontecimientos. Le dije que lo que sentian era comprensible y que era consciente de
ello. Antes de que se marchara hablamos de las posibles actuaciones futuras y quedamos
en volver a hablar en unos dias.

En pocas semanas las pruebas complementarias descubrieron que Alfredo sufria cancer.
Para cuando llegé a la consulta de Oncologia ya tenia metastasis multiples. Le habian
tenido que dar radioterapia holocraneal porque unos dias antes le habian llevado a
Urgencias con un sindrome confusional y una cefalea intensa. En pocas palabras, Alfredo
tenia un prondstico de vida breve y los tratamientos que le ofrecian desde Oncologia no
tenian muchas posibilidades de que mejoraran su calidad de vida ni su evolucion. Desde
el inicio de la clinica catarral, hacia ya dos meses, Alfredo sufria: dolores generalizados, a
pesar de la analgesia; disnea de reposo, a pesar de los tratamientos paliativos pautados;
un importante desasosiego psicoldgico, por todo lo que le podia llegar a ocurrir. Al ver a
Alfredo en esta situacién, y preocupados por su evolucion posterior, sus familiares
también sufrian de un modo que no controlabamos. Y yo misma también sufria, viendo el
poco alivio que conseguia con los cambios de medicacion; con las visitas domiciliarias
diarias en las que apenas lograba alterar su situacion clinica; con mi propia incertidumbre
por la evolucion de Alfredo.

En pocos dias nos encontramos a la cabecera de su cama hablando sobre sedacion.
Alfredo estaba sufriendo mucho y no queria seguir haciéndolo, no queria realizar mas
pruebas de tratamiento ni queria seguir yendo a Oncologia para escuchar que no
mejoraba. No era la primera vez que hablaba de sedacién con un paciente o con la
familia. Sin embargo, era la primera vez que no veia nada clara la decision que tomaba el
paciente. Alfredo y yo, su médica, no estabamos de acuerdo en algo tan importante. Me
preguntaba si Alfredo, inundado por el sufrimiento, era competente para tomar sus
decisiones, si era correcta o no la sedacién en esta situacion, si la responsabilidad
asistencial recaia solo en mi o si era una decision que habia que tomar a otro nivel
asistencial... En definitiva, yo dudaba de si era adecuado lo que pedia, y pensaba:
“demasiado joven”, ‘pocas pruebas farmacoldgicas”, “hay que subir la morfina”, “a lo
mejor, hablando con Cuidados Paliativos o con Oncologia...”

Dia a dia, las visitas al domicilio me mostraban un trocito del esfuerzo que habia tenido
que realizar Alfredo para llegar a tomar una decision tan complicada, sabiendo que no era
perfecta. Ademas, pude ver que sus deseos no eran los mismos que los de su familia, que
se parecian mas a los mios. El hablaba de inmediatez; su familia y yo hablabamos de
otras alternativas terapéuticas y de esperas (¢,0 esperanza?). Como muchas veces
cuando tenemos dudas, comparti el caso de Alfredo con mi compafiera de equipo, ABA,
médica de familia, y nos dimos cuenta de la incertidumbre sobre nuestra actuacion al final

88

© Todos los derechos reservados - FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD



EIDON, n° 55
junio 2021, 55: 87-92
DOI: 10.13184/eidon.55.2021.87-92

Deliberando Jaione Azcarate Lerga, Juan Carlos Arboniés Ortiz,
Ana Bergera Arrazubi

de la vida con los pacientes y con sus familiares. Cada vez que hablabamos del caso,
mas claro veiamos que nos faltaba formacion en ética ante las conversaciones
relacionadas con las voluntades anticipadas. Nos faltaba trabajar no solo la parte técnica
del final de la vida, sino también la parte ética. Como profesionales de la salud, ayudamos
a tomar decisiones en uno de los momentos mas dificiles de la vida. Estas decisiones
tienen consecuencias en nuestra actuacion clinica y en nuestra forma de tratar al paciente
y a su familia, pero también sobre nuestro equilibrio emocional y moral como personas.
Todos estos aspectos se dan por sabidos, pero, generalmente, no se trabajan durante la
licenciatura y en pocas ocasiones en el periodo de especializacion.

Ante tantas dudas e incertidumbre y con la finalidad de aprender y construir el
conocimiento entre los comparieros del equipo asistencial, decidimos presentar el caso en
una sesion clinica. El objetivo de la sesion clinica fue trabajar las competencias éticas en
la fase final de la vida. Como preparacion para la sesion clinica, contactamos con el
Comité de Etica del Hospital Universitario de Donostia. Finalmente, abordamos el caso
mediante el uso del método deliberativo segun Diego Gracia (Gracia, 2007). Este método

consta de tres niveles o fases: “el analisis de los hechos”, “el analisis de los valores” y “el
analisis de los deberes”.

Analisis de los hechos

Presentados los hechos clinicos del caso descritos anteriormente a todos los miembros
del Equipo de Atencion Primaria, surgieron, entre otras, las siguientes cuestiones:

e (CbOmo se encuentra fisica y animicamente el paciente en las Ultimas visitas
domiciliarias?

e ¢ CoOmo lo ve su familia a lo largo del dia?

e ¢ Hay incidentes nocturnos con sintomatologia fisica intensa que no se controla
con los tratamientos pautados?

¢ ¢ Tiene insomnio, pesadillas o crisis de ansiedad?
e ¢ Tiene pensamientos sobre acabar con todo por su cuenta?

e (COmo ha reaccionado a la discrepancia entre profesionales sobre los
tratamientos propuestos?

o ¢ Qué opinidn tienen los convivientes sobre qué se deberia hacer?
e ¢ Qué piensa la familia sobre la decision que ha tomado el paciente?

e ¢Qué pronéstico creen tanto el paciente como su familia que existe en este
momento?

e También se piden aclaraciones sobre los informes de otras especialidades y los
prondsticos esperables, sobre conversaciones que hemos tenido con el paciente
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sobre sus expectativas con la sedacion que pide.
Andlisis de los valores

Hizo surgir multiples cuestiones relacionadas con la situacion de Alfredo, de las que por
aspectos de eficiencia y trascendencia se eligi6 un problema ético a discutir: ¢Es
adecuado pensar en sedacion cuando todavia quedan tratamientos paliativos para aliviar
el sufrimiento de este paciente?

Las opciones de conflictos de valores exploradas en los grupos en relacion a este
problema ético elegido aparecen en la figura siguiente:

¢ Es adecuado.....
Pensar en sedacion cuando todavia
quedan tratamiento paliativos para
aliviar el sufrimiento en este paciente?

VALORES EN CONFLICTO

BENEFICENCIA otrosttos AUTONOMIA sedacion
BENEFICENCIA otrosttos NO MALEFICENCIA ef adv otrosttos
AUTONOMIA sedacion JUSTICIA eleccion familia
AUTONOMIA sedacion NO MALEFICENCIA duelocomplicado
BENEFICENCIA sedacion JUSTICIA tiempo despedida familiar
NO MALEFICENCIA sufrimiento pct NO MALEFICENCIA duelocomplicado

Finalmente se eligié “la beneficencia de otros tratamientos paliativos que podemos pensar
como sanitarios contra la autonomia del paciente por su eleccibn de realizar una
sedacioén”, como el conflicto ético principal para poder avanzar hacia la biusqueda de su
resolucion.

Analisis de los deberes

Los cursos de accién posibles para solucionar el problema planteado se hizo identificando
los cursos extremos (estas soluciones limite o extremas suelen ser los valores en conflicto
planteados), y los intermedios de la accion (figura 2).
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CURSOS EXTREMOS E INTERMEDIOS DE ACCION

= >>>>>

BENEFICIENCIA AUTONOMIA
solootrosttos sedacionahora
Negociar iniciar Cont;qg . Sedadondespuesde
. Comite Etico T
morfina+ 24h tener mastiempo
valoracion con la familia
Pedirayudaa otro Valorar
MAP/ especialista capacidad +
informacion

En el lado del profesional sanitario, y mas cercanos en accion a la beneficencia del uso
solamente de otros tipos de tratamientos paliativos que no sean la sedacion, nos
encontrariamos el negociar iniciar morfina y valorar en 24 horas de nuevo al paciente; o
pedir ayuda a otros compafieros tanto de nuestro Centro de Salud como a otros
especialistas, incluyendo un contacto con el Comité de Etica de nuestra Zona de Salud.
En el lado del paciente, y mas cercanos en accion a la autonomia de realizar la sedacion
en el momento de la peticion de la misma, nos encontrariamos el valorar la capacidad del
paciente para dicha decision o la comprension de la informacion clinica que ha recibido
hasta ahora; o realizar la sedacion después de darles algo mas de tiempo a los familiares
para despedirse de él.

Conclusiones

Este analisis nos llevé a concluir que lo mas prudente podria ser el negociar e iniciar otros
tratamientos paliativos como la subida de morfina para disminuir el sufrimiento fisico en
relacion al dolor y la disnea que sufria el paciente y revalorar en 24 horas el inicio de la
sedacién para darle mas tiempo a la familia para despedirse de nuestro paciente.
Después de varias visitas consecutivas a su domicilio para valorar la situacién clinica y las
relaciones con sus familiares mas cercanos, esposa e hijos, se decidi6 de manera
conjunta aumentar la dosis de los tratamientos paliativos y revalorar cada veinticuatro
horas. Asi, yo podia realizar algunas pruebas de tratamiento, la familia tenia un poco mas
de tiempo para despedirse y Alfredo no estaria tan desasosegado sabiendo que se
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realizaria una escalada mas rapida de la medicacibn de la que nosotros como
profesionales habiamos pensado inicialmente. Toda esta informacion la dejabamos
apuntada en su historia clinica y en un evolutivo en papel en el domicilio. Alfredo y su
familia tenian apuntadas las pautas de rescate para usar en caso de necesidad,
acompafadas de la medicacion por si la requerian a lo largo de la noche. Ademas,
conocian los teléfonos de contacto de Emergencias para los casos paliativos si la
medicacién no era suficiente y habia que subir de urgencia al Hospital. Todos los dias, los
servicios de paliativos de la red de Emergencias tenian citado a Alfredo para consultar su
evolucion en su historia clinica, y todos los dias después de la visita domiciliaria, yo les
llamaba y les actualizaba su situacion clinica.

&Y qué paso con Alfredo?

Me gustaria poder contar que Alfredo dej6 de sufrir y que su familia tuvo tiempo suficiente
para despedirse, pero no fue asi. Al dia siguiente de haber conseguido llegar a nuestro
acuerdo, de haber dejado toda la informacién clinica necesaria tanto en su historia como
en el domicilio, de tener avisadisimos a los servicios de cuidados paliativos de
emergencias, Alfredo tuvo una noche de sufrimiento insoportable y llamaron para ser
atendido en Urgencias. Y aunque la intencién de todos los profesionales que atendiamos
a Alfredo fue buena, un problema de coordinacion entre los diferentes profesionales de
atencion primaria y atencidn hospitalaria hizo que no se respetara lo acordado con Alfredo
y que no se tuvieran en cuenta sus Ultimas voluntades: fallecer sin sufrimiento en el
hospital.

Este problema nos revela que a pesar de los esfuerzos que todos hicimos, la falta de
coordinacién llevo a que la atencién a Alfredo transcurriera por un cauce no previsto ni
deseado, lo que representa otro tema que merece una cierta reflexién para mejorar la
calidad de la atencion que ofrecemos a nuestros pacientes. Por lo tanto, todavia tenemos
muchos aspectos que trabajar para conseguir la atencidén sanitaria que nos gustaria dar y
recibir al final de la vida.

Nota

Reproducido de DocTutor (http://www.doctutor.es/wp-
content/uploads/2021/05/proceso_sequido_deliberacion_sesion.pdf), con permiso de la
publicacion y de los autores.
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