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Los continuos avances de la medicina han permitido en el Gltimo siglo obtener una impresionante mejora
en las condiciones sanitarias de la especie humana. Sin embargo, en los paises mas desarrollados es
progreso esta planteando desde hace algunas décadas nuevos problemas, entre otros, aquellos ligados a
atencion que se ha de prestar a personas con pronéstico infausto en la ultima fase de su vida, periodo cuye
frecuencia y persistencia esta en directa relacion con esos mismos avances técnicos.

El Instituto andaluz de Criminologia de la Universidad de Malaga ha financiado una investigacion
interdisciplinar en la que se han querido verificar las condiciones en que se produce en estos momentos la
atencion a los enfermos terminales en Espafia. Los datos obtenidos se acaban de publicar en una monografi
tituladaLa atencion a los enfermos terminalesijtada por Tirant lo Blanch en 2000, y coordinada por
Diez Ripollés, Santos Amaya y Garrido Santos. Lo que sigue es un breve resumen de algunos de los resultados
mas destacables.

LA ATENCION A LOS ENFERMOQS | Autores

José Luis Diez Ripollés

TERMINALES Jos_é Luis de B,urgos Moren

L Guillermo Martin Reyes J

El lugar de fallecimiento. hospitalario ingresaron en él unarecisar la medida en que el enfermo
Cabe apreciar una clara tendencigemana o menos antes de morioma la decisién sobre su lugar de
a que la muerte del enfermq49,0 %), y un 20 % incluso en ladallecimiento, dado el importante
terminal objeto de nuestro estudigitimas 24 horas o menos de vidajéficit de informacién sobre su
tenga lugaren un hospitat Asi  un 7% de los enfermos fallecierorenfermedad y prondstico que suele
sucedio en tres de cada cuatren el servicio de urgencias. tener.

enfermos (75,7 %), lo que contrast@arece que el enfermo tomé pocaso parecié existir en estas hipétesis
con las opiniones cada vez mageces lalecisién sobre el ingreso un seguimiento del paciente
extendidas sobre las ventajas qugrevio a su fallecimiento, en eldesde el hospitalni parece que
con una asistencia domiciliariacentro hospitalario. La decision sénaya demasiada comunicacion
adecuada, se derivan para @bma generalmente por su®ntre los médicos hospitalarios y
enfermo de pasar los Ultimos diagamiliares. quienes atienden al enfermo en el
en su domicilio. Por lo demas, llam&Respecto a los casos en que dbmicilioy, cuando la hay, se realiza
la atencion que casi la mitad de lognfermofallece en su hogat24,3 mayoritariamente a través de la
fallecimientos hospitalarios tengam), los médicos estiman que laemision de informes médicos. En
lugar en un hospital de agudos (43.decisi6én se tomé mayoritaria- cuanto a lasistencia domiciliaria,
%), siendo asi que se trata dgente por el médico hospitalario €n aproximadamente la mitad de
enfermos terminales, sin posipor lo general tras constatar l@asos se afirma por los familiares
bilidades de curacion. ausencia de tratamiento curativoio haber recibido tal asistencia.
Hay que destacar que los Ultimogon unas pocas ocasiones en qu@ informacion al paciente y a
dias de vida de estos enfermos $g@mbién intervino la familia, no los familiares.

caracterizan por repetidos constandoles un sélo caso en qu@uando el médico entrevistado tiene
trasladosdel domicilio al servicio |a decision la tomara el enfermo @l primer contacto con el enfermo
de urgencias del hospital de agudagterviniera en ella. Sin embargo, emomprueba que en casi la mitad de
o al hospital de cronicos, otodos los casos los familiares aludelos casos (47,5 %) el paciente
derivaciones desde el hospital dg que el enfermo estaba de acuerdesconocia absolutamente el
agudos al de cronicos, hasta &in permanecer en casa, habiéndothagndstico poseyendo solo en un
punto de que la mitad de logedido expresamente en un par d&,3% de los casos un conocimiento
pacientes fallecidos en un centrgupuestos. Es en todo caso dificpleno o, al menos, parcial. A pesar
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METODOLOGIA

La poblacién del estudio la
forma el numero total de
defunciones registradas en €
Registro Civil de Malaga capital
cuya causa fundamental de muer
fuese el cancer.

A principio de cada mes se
seleccionaban aleatoriamente
dias del mes anterior, de los que §
recogian los datos de los casos
fallecimientos por cancer. A parti
de estos se seleccionaba la mues
al azar mediante un program

de esos médicos, uno de cada cinage los propios médicos tampoco
informé del prondstico al enfermojnformaban, o que ellos en esa
precisando la mayoria que sugituaciéon no lo hubieran querido
l'informacion fué soélo parcial. Lassaber. Es significativo destacar que,
razones expuestas por los médicas bien es muy frecuente que el
€que no informaron sonenfermo no haya sido informado,
sustancialmente idénticas a lak mitad de los familiares pensaban
8anteriores. gue el paciente conocia o
L L 0s medicos manifestaron que esospechaba su situacion.
jgnas de un 40% de los casos &n claro contraste con los
paciente desconocia absolutamentesultados precedentes, el grado de
rréas alternativas de tratamiento conocimiento que poseia la
1 teniendo un conocimiento pleno efiamilia sobre el diagndstico,

informéatico de generacion deg
nameros aleatorios.

En total se seleccionaron 108
casos, correspondientes
personas fallecidas en Malag
capital entre enero de 1995y abrjl
de 1996. En los casos
seleccionados se realizaro
entrevistas a los familiares de
enfermo y a los facultativos que

un 10,4% de los casos y uno parcigironostico y alternativas de
en un 26,9%. El porcentaje ddratamiento en su primer contacto
médicos que informa al pacienteon el médico entrevistado era muy
Asobre las alternativas dealto: Asi, se aprecian unos
tratamiento se incrementgorcentajes de conocimiento
sustancialmente, hasta llegar albsoluto de un 78,3% en el
L 31,7%. Cuando los médicos naiagnoéstico, un 65,2% en el
informaron, en casi la mitad de lopronéstico y un 63,2% en las
casos (47%) no lo hicieron porqualternativas de tratamiento.
habian firmado el certificado dg§ no habia alternativas deAdemas, conindependencia de que
defuncion. Si éstos no podian tratamiento, mientras que en ufe conste que la familia ya dispone
aportar informacion, se acudia gl 3204 de ocasiones lo fue por efle esa informacion, el médico en
medico de referencia del paciente, o150 del enfermo. la gran mayoria de ocasiones
mtgntando que en Ia,er.mev'St En conjunto, parece que casi lauministra tal informacién a los
tuviera la historia clinica del . . - A .
enfermo para la consulta d mltad de los paqentes no fuerommlllgres en porcentajes siempre
aspectos concretos. informados de ninguno de los tresuperiores al 60% de los casos,
aspectos aludidos, ni por lodlegando hasta el 92,5% en lo

-

de ello, en un 92,5 % de los casoxédicos entrevistados ni poratinente al prondstico.

ese mismo médico nos dice que éerceros. En relacion con la fase final de la
siguié sin suministrarle tal Si ahora nos colocamos enfése vida del enfermo, se comprueba
informacion; las razones que Idinal de la vida del enfermo,que los familiares, a juicio de los
llevan a tomar tal decisién soncomprobamos que en los estadidacultativos, tenian un conocimiento
entre otras, que el estado dgirevios a su fallecimiento habia, absoluto sobre la enfermedad y la
enfermo no lo permitia (16,6%),juicio de los médicos, unsituacion terminal del enfermo en
gue el enfermo no demandd tatlesconocimiento absoluto de sia practica totalidad de los casos,
informaciéon (25,4%), que laenfemedad en un 30,4%, y de ston porcentajes superiores al 90%,
familia no lo deseaba (18,6%), onisma situacion terminal en ura los que hay que sumar los casos
gue habia sido previamente27,9%, de los pacientes. Emle conocimiento parcial.
informado por otros (15,8%).  realidad, casi un 20% desconociakl papel de los familiares a la hora
El desconocimiento del pacientgplenamente tanto su enfermedadie limitar la informacion del
sobre elpronésticq tal como lo como su situacion terminal. paciente es, en conjunto,
ve el médico entrevistado en slLos familiares muestran unaambivalente: Por un lado, un 40%
primer contacto, es alin mayortendencia similar, con una grame los médicos sefialan que la
Hay un desconocimiento absolutanayoria de casos en que el pacierfiemilia les puso alguna traba
en un 52,9% de los casos, mientra® recibe de éstos informacién, oespecto a la informaciéon del
gue un conocimiento pleno sélo sésta es muy escasa. El motivo mafectado, y la mitad de los
da en un 10,3% de los casos, a ldeecuentemente mencionado fue éamiliares reconocen que
gue se afiade un 16,2% en los qute evitarle sufrimientos. Otrascomunicaron al médico su deseo de
se tiene un conocimiento parcialrazones fueron que creian que espe el paciente no fuera informado
Sin embargo, tan sélo un 19,4%e hubiera adelantado la muerteje aspectos sustanciales. Por otro,
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existe una mayoria de médicosasos, relativas mayoritariamenteonsentimiento del paciente o su
(55,2%) que reconocen que losl prondstico y evolucion de lafamilia, pues afirma que la decision
familiares no les pusieron ninguna&nfermedad. Y los familiaresse tomé con anterioridad a su
objecion a que informaran alafirman que los médicosintervencion. Igualmente resultan
enfermo de su estado; a su vez, Idmbitualmente respondian a esanuy frecuentes las decisiones de
familiares comentan con frecuenci@emandas. iniciar un tratamiento paliativo
gue la decisién de no informar ld_os facultativos entrevistados(91,2%) o de continuarlo
tomaban los médicos. piensan que en un 75% de 10689,7%). En estos casos los
casos elenfermorecibia la médicos sefialan mayoritariamente
En cuanto a laslemandas de informacion que deseaba que la decisién se tratdé con el
informaciéndel paciente so6lo en llegando a esta conclusién denfermoy los familiares, o bien con
un 15,7% de los casos afirman loforma intuitiva o implicita, y no estos dltimos.
médicos que el enfermo lagorque se lo dijera el enfermo o I&i atendemos a decisiones médicas
formuld, generalmente referidas alamilia; en apoyo de tal conclusiérmas concretas, comprobamos que
control de sintomas o su motivo, ahluden sobre todo a que el enfermel uso demorfina o drogas
prondstico o al tratamiento. Nono preguntaba. También losanalogas es una pauta comin en el
obstante, es posible que lafamiliares consideran, con algunasratamiento del dolor u otros
demandas fueran mas frecuenteexcepciones, que el enfermo neintomas en estos enfermos,
puesto que en algo mas de la mitagecesitdé mas informacion que lalecidiéndose su aplicacién por un

de las entrevistas a familiares éstague recibio. 82,4% de los médicos
indican que el paciente demandab@ecisiones médicas al final de entrevistados; en la mayoria de los
informacion a ellos o a los médicosla vida. casos se aborda la necesidad de su

Por otra parte, los familiaresUna vez entrado el paciente en ladministracion con el enfermo y/o
reconocen que, salvo algundase de enfermo terminal, sdos familiares.

excepcion, tales demandas, o nobserva que se tomo la decisi6Merece destacarse que no se
eran satisfechas, o se les daba uda no comenzar un tratamientoaplicaron a los pacientes terminales
informacion sesgada sobre eturativo en un 40,9% de losaparatos de mantenimient@n
diagnéstico y prondstico, o secasos, mientras que la deodos los casos menos uno, al que
limitaba a los sintomas yinterrumpir un tratamiento finalmente se tomé la decision de
tratamientos para evitarlos. curativo se adopt6é en un 33% deetirarselos. Significativo es
Los médicos sefialan que lafos casos. En la mayoria de lakambién que en un 60,3% de los
demandas de informacion de logcasiones (70,3% y 81,8%casos la decision de no aplicar
familiares son mucho masrespectivamente) el facultativoaparatos de mantenimiento se habia
frecuentes, en un 78,3% de lodesconoce si se contd con dlomado previamente por los
médicos entrevistados, sin que
conste en ningun caso la oposicion
del enfermo o su familia. Estos no
suelen participar en la mayoria de
los casos en la toma de estas

Grado de conocimiento del paciente sobre su diagndstico,
prondstico y alternativas al tratamiento

1es.

60 cisibn de no intentar
50 1 ar al paciente en caso de

40 @ Diagnostico respiratoria y/o cardiaca
30 - _ yen un 72,5% de los casos.
mPronéstico 1 de una decisién que no se

10 - D Atternativas a :omentar con el enfermo,
] : : tratamiento © si se trata, en torno a la

e los casos, con la familia.
stro estudio se registra un
) oposicion de la familia en
aparentemente, al final no
di6 su peticion.

facultativo afirma que se

Conocimiento
parcial
Conocimiento
absoluto

N
o o
Lo sospechabej
No recuerda E]

Desconocimient
absoluto
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como en familiares, de prejucios y
Algunas decisiones médicas al final de la vida reparos respecto al uso de
morfina.Solo el 20% de los
facultativos, médicos de cabecera
y de la Unidad de cuidados
paliativos poseian talonario de
estupefacientes personal. Los
familiares comentaron que no
tuvieron problemas para obtener los
medicamentos.
Los problemas psicoldgicos
predominantes en esta fase final
fueron, a juicio de los médicos, la
ansiedad (34,8%) y la depresion
(33,3%). El tratamiento
generalmente aplicado fue
farmacologico y/o, en menor
medida, dedicando el médico
tiempo a conversar con el enfermo.
La asistencia psicolbgica
especializada se suministro al
tomarandecisiones de prolongar hubo tres peticiones veladas pognfermo en pocos casos.
0 acortar una situacién terminal Parte de familiares (4,5% de lodJn 71% de los medicos identific
irreversible. Pero si comentan e§aso0s), en relacion con personaslgin problema psicosocial

varias ocasiones que tomarofayores de 65 afios. relevante en la fase terminal del
decisiones referidas agla atencién sanitaria y enfermo de entre un listado que se
medicamentos, singularmentdsicosocial. les presentd. Los problemas de

morfina u otras drogas, queA juicio de los médicos, losindole relacional fueron los mas
indirectamente pudieron acortar [@roblemas fisicos mas relevantes_eﬁglados y, entre ellos, los
vida del paciente. fueron el dolor (59,5%), la disneasiguientes: Pérdida de autonomia
De las entrevistas a los familiare§43,5%) y el debilitamiento fisico con subsecuente dependencia de
se puede concluir que son mayor,'glo,G%),yello con independenciatras personas, Iim_itacic')n de_z las
los que piensan que no se habid#e Si el paciente era atendideapacidades sensoriales, motrices o
llevado a cabo tratamientodiospitalariamente o en elmentales, brusco cambio de las
innecesarios, y nadie sefialé que gemicilio. relaciones habituales, aislamiento.
situacion terminal se hubieragAunque en la mayoria de lasS0lo en una minoria de casos le
prolongado demasiado. ocasiones los facultativosconstab_a_al médico que interviniera
Peticiones del paciente al final Manifestaron que se controlé eln servicio de trabajo social para
de la vida. dolor (56,6%), hay todavia unatender la demanda.

Sélo en un 4,4% de los caso41,5% de casos en que ska calidad de vida del enfermo
informan los médicos de que sé&conoce que no pudo hacers’@rmingl. .

expresara por el enfermodsseo completamente, lograndose lo&specialmente IIam_atlvos son los
de que fuera apresurado el finamayores éxitos en el hospitabatos sobre graduacion de la calidad
de su vida: Se trataba de treBeriférico de crénicos, donde sele vida del enfermo en su fase
pacientes, todos ellos mayores d@ncuentra habitualmente la Unidattbrmin_al, a juicio de los médicos
65 afios, y el médico adquirio estéle cuidados paliativos. entrevistados y o_Ientro _de una escala
conocimiento en dos casos pOLa morfina constituyé el de O_a 10: Casi la mitad (48,4%)
comentarios del mismo enfermo y';\nalgésicomés empleado (68%)conS|d_era gue se encuen_tra entre O
en el tercero por informacion de 1€ 12 fase terminal. Aunque lay S, siendo la valoracion mas
familia. Ninguna familia formul tal practica totalidad de los médicodrecuente de todas la de 5 (16,4%),
deseo. manifestd6 que no teniay existiendo un porcentaje de un
En cuanto aeticiones expresasimpedimentos a la hora de7,5% que la califica de 0.

vida, los médicos informan de quéa existencia, tanto en médicos
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