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Enfermedad terminal. Un concepto médico

Juan M. Butera

I. DIFICULTADES PARA LA APLICACION mar que un paciente en fase terminal de una enfermedad
DEL CONCEPTO DE TERMINALIDAD deberia recibir una terapéutica centrada en lo paliativo. El
La aplicacion a la practica del concepto de terminalidad problema es la determinacion en el paciente concreto de
acarrea, sin duda, las dificultades que se producen todasu condicién terminal.

vez que se analicen temas relacionados con el fin de laPara resumir nuestros objetivos y, dado que el tema podria
vida. Esas dificultades no resultan extrafias si en el ima-ser enfocado desde mdultiples perspectivas, lo circunscri-
ginario social existe una tendencia a la negacion de labiremos al intento de atribuir a los profesionales médicos,
muerte 0 a su visualizacion como el supremo enemigo ycomo parte de su tarea asistencial habitual y dentro de
si el paradigma tecno-cientifico del momento tiende ha- cualquier especialidad, las tareas siguientes:

cia el positivismo biologista y a su consecuente objetivo 1. Determinar, cuando corresponda, el pronostico de
de vencerla. enfermedad en fase terminal junto al diagndstico de
La corriente principal de la medicina ha seguido, desde  su causa.

mediados del siglo XX, un proceso de tecnologizacion que 2. Informar adecuadamente al paciente y a sus allegados.
asume a la muerte como un fracaso y, en consecuencia, hd. Proceder a un cambio realista de los objetivos de la
extremado todos sus medios para evitarla. La consecuen- terapéutica.

cia positiva ha sido el incremento de la expectativa de vidaLos medios que propondremos para arribar a los objetivos
con una calidad adecuada y la negativa la prolongacion demencionados son los siguientes:

situaciones agonicas o indignas para los pacientes. 1. Puntualizar criterios de evaluacion y pronéstico de la
Sin embargo, junto a esta corriente principal, ha surgido  enfermedad en fase terminal.

otra desde la década de 1960, que admite a la muert®. Delinear las pautas de informacion al paciente.

como parte del ciclo vital de las personas y rescata al3. Esbozar una modalidad de giro terapéutico hacia el
segundo de los objetivos tradicionales de la medicina:  cuidado y confort por sobre el intento curativo.

aliviar el sufrimiento o cuidar. Esta “segunda” corriente En la préactica, el médico diagnosticara el progresivo dete-
confiere integralidad a la atencion de la salud admitien- rioro del paciente en el curso del tiempo en base a una
do que, cuando no es posible la cura de la enfermedad, Iaerie de parametros controlados en forma seriada.

mision médica no termina sino que continta con el ali- La busqueda de pardmetros de pronéstico ha sido una ta-
vio y el confort del paciente extendiendo ademas su ac-rea habitual en medicina. En base a experiencia acumula-
cion a los familiares. da, a estudios clinicos y a otros procedimientos, ha sido
Desde un punto de vista més abarcativo, se habla de mediposible hallar signos indicadores de gravedad progresiva.
cina preventiva, curativa y postventiva, siendo esta ultima Esto se ha dado tanto en las enfermedades oncoldgicas,
rehabilitadora, gerontoldgica y paliativa. Los objetivos de como en las que no lo son pero comprometen la funcion
la medicina postventiva se orientan a la calidad de vida ende érganos vitales en forma cronica, progresiva e irrever-
pacientes con enfermedades crénicas sin expectativas dsible. Ejemplos de estas Ultimas son la enfermedad pul-
curacion o restitucioad integrumt- > 16 monar obstructiva cronica, la insuficiencia cardiaca, la
El objetivo del presente trabajo es enfatizar la importan- cirrosis hepética, la esclerosis lateral amiotrofica, o las
cia creciente que asumira para los médicos el diagnésticodemencias graves.

y el prondstico de enfermedad en fase terminal y su mane+Probablemente, no exista una certidumbre predictiva res-
jo terapéutico. pecto del tiempo remanente de sobrevida del paciente, es-
Pese a su apariencia de obviedad, la afirmacién anteriompecialmente en las mencionadas en ultimo término, aun-
suele colisionar con la realidad practica. Esto no implica que los problemas no suelen resultar de la falta de una
una actitud displicente de los profesionales, sino una difi- estimacion precisa del tiempo sino de otros tépicos.
cultad proveniente de la comentada influencia de la co- Respecto de la entrada a la fase terminal, existen en la
rriente principal de la medicina. actualidad guias clinicas que resultan de ayuda a los
La mayoria de los profesionales de salud coinciden en afir-profesionales desde un punto de vista técnico. Dichas
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guias cuentan con un importante aval bibliogréfico y enfermedad de base y la adecuada informacion al paciente
de experiencia, habiendo sido utilizadas fundamental- y familia y su consentimiento, es aceptable el cambio de
mente para las decisiones de iniciar Cuidados Paliati- objetivo terapéutico. Este cambio de ningn modo podréa
vos con los pacienté¥. ser calificado como “abandono” ya que la terapéutica pa-
Desde el punto de vista bioético, es necesario, ademas ddlativa se constituye en activa e inte§réal

conocimiento técnico, un proceso de informacién al pa-

ciente y sus familiares acerca de la enfermedad, su tratail. PAUTAS INSTITUCIONALES

miento y su progresion. Como ya fue comentado, éste suel&CONSENSUADAS PARA EL ABORDAJE

ser un momento muy complejo para los profesionales pues-DE LA ENFERMEDAD TERMINAL

to que se trata de dar malas notitlasa experiencianos A nivel de las Instituciones de Salud, consideramos prio-
ha demostrado que, en la mayoria de los casos, los pacierritaria la discusion de la problematica mencionada con el
tes no tienen ninguna informacioén respecto de su grave-fin de establecer pautas asistenciales que serviran de ayu-
dad vy, lo que resulta aln més sorprendente, tampoco lada a los profesionales. Algunos de los puntos clave de dis-

tienen sus familiares en el grado adecuado. Probablemeneusion podrian ser los siguientes:

te, ésta sea una de las causas mas importantes de dificut-
tad para el cambio de objetivo terapéutico desde lo curati-
vo hacia lo paliativo.

Desde luego que la informacién de malas noticias requiere
de mucho tacto por parte del médico, quien deberia capaci-
tarse adecuadamente sobre el tema. Las habilidades de co-
municacion necesarias requieren de un entrenamiento espe-
cial, que tampoco se brinda actualmente al médico general.
Para resumir en forma breve los problemas mas frecuen-
tes en el fin de la vida, diremos que la tecnologia ha logra-
do, en ocasiones, prolongar la existencia humana sélo en
un sentido bioldgico, sin una correlativa aceptable calidad ¢
de vida para el paciente. El denominado “encarnizamien-
to o furor terapéutico” ha resultado en una situacién
paradigmatica en que la aplicacion de mas y mas procedi-
mientos en situaciones irreversibles ha quitado la digni- ¢
dad que todos deseamos para la etapa final de nuestra vida.
Como contrapartida, surge el concepto de muerte digna
que deberia reemplazarse por el de atencion adecuada en
el fin de la vid& 4y la aparicién de dilemas tales como

no aplicar o retirar tratamientos futiles, solicitudes de eu-
tanasia o suicidio asistido, en una flagrante contradiccion.
Se ha llegado a la situacion en que es necesario el retiro o
no aplicacion de algun tipo de tratamiento para “permitir”

la llegada de la muerte hasta en un 70% de los pacientes
que fallecef. Esta ha sido la dileméatica alternativa al en-
carnizamiento terapéutico.

Existe, en muchos médicos, la percepcion de que los con-
ceptos anteriores no son compartidos por los estamentos
legales y podrian presentarse conflictos derivados de un
posible abandono o negligencia hacia el paciente o de ure
delito de comision por omision. Creemos conveniente
mencionar que en las normas legales no parece existir
impedimento para cumplir con las pautas éticas mencio-¢
nadas. En la Jurisprudencia nacional no aparece sentencia
penal alguna referente a algiin supuesto delito de e&e tipo
En el marco de la relacion médico-paciente, demostradas
las condiciones de terminalidad junto al diagndstico de la

Reconocimiento de la existencia de una etapa terminal
en las enfermedades cronicas progresivas: el sentido
de reconocer esta condicién es que justifica, tanto a
nivel bioético como deontoldgico y le§lla absten-

cion de préacticas médicas desproporcionadas condu-
centes a la distanasia.

Relacion médico-paciente: dada la cronicidad de las
afecciones, es recomendable una relacion médico-pa-
ciente estable o con la menor variabilidad posible en
los profesionales. Contacto con el médico de cabecera
incluso durante las internaciones.

Definiciones de terminalidad: una definicion institu-
cional de terminalidad avalada técnicamente por espe-
cialistas y soporte bibliogréafico permitira un claro en-
cuadre conceptual.

La informacién a brindar sera progresiva y tolerable
para el paciente y su familia. Incluira tanto el diagnos-
tico como el prondstico de la enfermedad crénica. Es
recomendable la elaboracion de una directiva antici-
pada acerca de las preferencias del paciente. La nega-
tiva del paciente a ser informado parcial o totalmente
acerca de su enfermedad s6lo es aceptable éticamente
si el médico ha intentado suficientemente la comuni-
cacion y, en ningun caso, por falta de dialogo.
Determinar el pronéstico de la patologia crénica: son
recomendables las evaluaciones periddicas de capaci-
dad funcional organica y global, asi como las comor-
bilidades significativas. El médico de cabecera o con-
sultor apropiado dejardn constancia de dicha evalua-
cion y del pronéstico en la historia o ficha clinica.

Ante una internacion del paciente se recomienda re-
gistrar en la historia clinica el prondstico de terminali-
dad y la indicacion de tratamiento paliativo.
Limitaciones de tratamientos: para aquellos casos en
gue se decida limitar alguna forma de tratamiento, se
seguiran pautas institucionales similares a las ya esta-
blecidas internacionalmente respecto de la abstencién
o retiro del soporte vitél
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