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Puntos clave

* Los psiquiatras se enfrentan a mdaltiples retos cuando cuidan de un paciente terminal,
incluyendo tanto cuestiones diagndsticas y terapéuticas como otras consideraciones éticas y
legales méas importantes.

* Los psiquiatras pueden ser excepcionalmente Utiles en la ayuda a los pacientes terminales,
asegurando unos Optimos cuidados paliativos y ayudando al paciente y a su familia en la
agonia.

« Se observan frecuentemente problemas psiquiatricos (como depresion, ansiedad, delirium
[sindrome confusional], dependencia de sustancias y dificil afrontamiento) en pacientes al
final de su vida.

* Los pensamientos suicidas no deberian considerarse unicamente como «comprensibles» y
deberian ser abordados activamente por el psiquiatra.

» Los psiquiatras desempefian un papel importante en la mediacion de importantes
consideraciones éticas y legales que se producen al final de la vida.

Perspectiva general

Con casi 2,5 millones de muertes al afio en EE. UU., proporcionar una atencion competente
y compasiva a pacientes al final de su vida es un deber fundamental de los médicos. El
cuidado de los pacientes al final de su vida se lleva a cabo en medio de un complejo trasfondo
de problemas médicos, psiquiatricos, éticos y legales. Este capitulo ofrece una perspectiva
general de los principios fundamentales de la atencion, el diagndstico y el tratamiento del
paciente terminal desde la perspectiva psiquiatrica. También evalGa los conceptos éticos
actuales, asi como los precedentes legales que rodean esta area en desarrollo de la medicina
—donde los avances en tecnologia y practica médica se han extendido a la vida humana y han
conllevado la aparicion de nuevos conflictos éticos—. En concreto, la atencion al final de la
vida puede crear tension entre dos principios médicos fundamentales: no dafiar (primum non
nocere) y aliviar el sufrimiento. Por ejemplo, prescribir un farmaco opiaceo para el alivio del
dolor puede involuntariamente (pero predeciblemente) acelerar la muerte de un paciente
provocandole una parada respiratoria.

La atencidn de los pacientes al final de su vida es ain mas complicada cuando los pacientes
con enfermedades médicas también sufren enfermedades psiquiatricas concomitantes, como
depresion y ansiedad, asi como trastornos cognitivos o delirium (sindrome confusional). Por
ultimo, las decisiones para el final de la vida se producen en un contexto social y legal
dindmico. Por ejemplo, la atencion reciente sobre los problemas al final de la vida se ha


http://e.pub/q43nh6r4slxbo6buox8u.vbk/OEBPS/xhtml/B9788491132127000602.xhtml#bib0010

centrado en el suicidio asistido por médicos y en los temas legales que rodean la retirada de
los tratamientos de soporte vital.

Objetivos del tratamiento

Un primer paso importante en el tratamiento del paciente terminal es que tanto el psiquiatra
como el paciente definan los objetivos del tratamiento. Segtin Saunders,2 el principal objetivo
de la atencion es ayudar a los pacientes «a sentirse como ellos mismos» durante el mayor
tiempo posible. La atencion al final de la vida también ofrece una oportunidad importante,
de acuerdo con Kiibler-Ross, de abordar y cerrar «asuntos pendientes».2 Entre los temas
frecuentes en esta categoria se encuentran la reconciliacion con amigos o familiares
distanciados, la resolucion de conflictos con seres queridos y la busqueda de objetivos y
esperanzas. Con el incremento de la atencion multidisciplinaria en equipo al final de la vida,
el psiquiatra debe estar en estrecha comunicacion con los deméas médicos del paciente en lo
que se refiere a los objetivos generales del tratamiento.

Ademas, segin Kiibler-Ross,® los pacientes terminales pueden pasar por un proceso de
transformacion (que incluye, pero no se limita a, las etapas de negacion, ira, negociacion,
culpa/depresion y aceptacion final). Kiibler-Ross escribi6 que estas etapas pueden ocurrir en
un orden concreto, pueden ocurrir simultaneamente y pueden tener una duracion variable.
Mas recientemente, Maciejewski et al.% publicaron un analisis empirico de la teoria de las
etapas del duelo. Al estudiar 233 individuos en estado de duelo a lo largo de 3 afios, estos
investigadores encontraron que cada uno de los cinco indicadores de duelo alcanz6 su
maximo nivel en la secuencia pronosticada por la teoria de la etapa del duelo: incredulidad,
anhelo, ira, depresion y aceptacion. Dado que todos ellos alcanzaron este nivel maximo a los
6 meses de la pérdida, cualquier persona que continlie presentando indicadores negativos de
duelo puede beneficiarse de una evaluacién y tratamiento. Los psiquiatras y otros médicos
pueden ayudar al paciente terminal en la transicién a través de estas etapas, a menudo
dificiles, hacia la aceptacion (especialmente si los factores negativos persisten).

Hackett y Weisman?® también desarrollaron cinco objetivos para una «muerte adecuada» que
ayudan a centrar los esfuerzos terapéuticos en el tratamiento de un paciente terminal. Entre
estos objetivos se encuentran la ausencia de dolor, una funcionalidad 6ptima dentro de las
limitaciones de su discapacidad, la satisfaccion de deseos pendientes, el reconocimiento y la
resolucion de conflictos pendientes y la entrega del control a personas de confianza.

El principio més importante en el tratamiento del paciente terminal quizas sea que este se
adapte a sus circunstancias individuales. Dentro de todos los objetivos y directrices generales,
las caracteristicas Unicas de cada paciente requeriran una cuidadosa adaptacion de las
intervenciones clinicas. Esta aproximacion caso a caso solo puede lograrse conociendo al
paciente y a su familia, respondiendo a sus necesidades e intereses, procediendo a su ritmo y
permitiéndoles configurar la forma en que las personas que lo asisten se comporten. Los
psiquiatras y otros médicos cuidadores deberian resistir el impulso de tratar de obligar al
paciente a encajar en algin modelo concreto del proceso terminal. En otras palabras, no existe
una «mejor» forma de morir.

Los cuidados paliativos a menudo cumplen una funcién importante para el paciente terminal
mediante la incorporacion de apoyo espiritual y familiar, el tratamiento del dolor, servicios
de apoyo familiar y un abordaje multidisciplinario para la atencion médica y de enfermeria.
Cuando el hospital para enfermos terminales de San Cristdbal abrio sus puertas en 1967 con
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la sefiora Cicely Mary Saunders como directora médica, se centrd en permitir que un paciente
«viviera hasta el limite de sus posibilidades en cuanto a su fortaleza fisica, capacidad mental
y emocional y relaciones sociales».?

Desde entonces, los cuidados paliativos se han convertido en un medio ampliamente aceptado
de proporcionar atencién a los enfermos terminales fuera de un entorno hospitalario. Los
cuidados paliativos pueden proporcionar un amplio espectro de servicios a estos pacientes
(entre los que se encuentran ayuda de enfermeria domiciliaria, apoyo familiar, consejo
espiritual, tratamiento del dolor, medicacion, atencién médica y algun tipo de atencion
hospitalaria). En 1994,° aproximadamente 340.000 pacientes enfermos terminales recibieron
cuidados paliativos en EE. UU. En 2011, esa cifra se elevd a 1,1 millones, asociada con el
45% de las muertes en EE. UU.

Desde que el Congreso de EE. UU. promulgé la prestacion de los cuidados paliativos por el
Medicare en 1982, la gran mayoria de los servicios de cuidados paliativos han sido pagados
por Medicare. En 2011, casi el 85% de los pacientes en cuidados paliativos recibieron
servicios a través de prestaciones de Medicare.® Para ser candidatos a la prestacion de
cuidados paliativos, los posibles receptores de dichos cuidados deben ser enfermos
terminales, y su médico y el director médico encargado de los cuidados paliativos deben
certificar que el paciente vivird 6 meses 0 menos si su enfermedad sigue una evolucién
normal .

A medida que los cuidados paliativos han crecido fuera de los hospitales, la medicina
paliativa se ha desarrollado como una disciplina en los hospitales generales para abordar el
«cuidado y manejo de las necesidades fisicas, psicologicas, emocionales y espirituales de los
pacientes (de todas las edades) y sus familias, con enfermedades crénicas, debilitantes o que
ponen en peligro su vida».2 Estos comprenden establecer objetivos de la atencion, abordar
los sintomas (como el dolor y la disnea), trabajar con las familias de los pacientes y ensefiar
a equipos medicos las necesidades especificas de los pacientes terminales. EI numero de
programas de cuidados paliativos ha crecido rapidamente. De 2000 a 2010, el nimero de
equipos de cuidados paliativos en entornos hospitalarios aumentd de 658 (representando el
25% %Ie los hospitales de EE. UU.) a 1.635 (representando el 66% de los hospitales de EE.
uu.).?

Papel del psiquiatra

La experiencia psiquiatrica es fundamental para la atencion de los pacientes al final de su
vida. Los psiquiatras, en virtud de su formacion y experiencia, aprecian el impacto del
proceso de la enfermedad sobre la conducta, la cognicién y el afecto. Ademas, comprenden
los factores muy subjetivos e individuales que contribuyen al significado personal de la
enfermedad, los tipos y rasgos de personalidad y las respuestas inadaptadas a la
enfermedad.2®L Por consiguiente, el psiquiatra puede desempefiar muchas funciones —
incluidas facilitar el tratamiento médico, mejorar la comunicacion entre el paciente y sus
cuidadores y modelar cualidades que pueden ser Utiles para el paciente—.

Sobre todo, el principal papel del psiquiatra es el diagndstico y tratamiento de los sintomas
y enfermedades psiquiatricas. Al igual que con todos los demas pacientes, es fundamental
tener en cuenta los factores que contribuyen al sufrimiento psiquiatrico, incluyendo las
enfermedades bioldgicas, el perfil psicoldgico, los factores psicosociales y la capacidad
funcional. Entre los problemas mas frecuentes que conducen a intervenciones psiquiatricas
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en el paciente terminal se encuentran la depresion mayor, la ansiedad, los trastornos de la
personalidad, el delirium y otros sindromes organicos cerebrales, el dolor resistente, el
consumo de drogas y otras sustancias, el deterioro cognitivo (incluida la demencia) y
problemas relacionados con el duelo.123

Depresion

Cuanto mas gravemente enferma esté una persona, es mas probable que dicha persona
desarrolle una depresion mayor.24 Contrariamente a la errdnea idea popular, la depresion no
constituye una parte «normal» del proceso terminal. Se trata mas bien de un sindrome que
ocurre con una prevalencia predecible (10-25% dependiendo del tipo de cancer) y que puede
ser tratado.’>® Entre los factores de riesgo asociados con la depresion en pacientes con
cancer se encuentran una alta carga de morbilidad, una menor funcionalidad, apegos
inseguros, una baja autoestima y edades mas jovenes.t’ Es necesaria una cuidadosa vigilancia
de la depresidn, ya que los sintomas de la depresion y el impacto de esta en otros aspectos de
la vida del paciente y de la atencion médica son complicados. Por ejemplo, Ganzini et al.X8
documentaron que los pacientes gravemente deprimidos preparaban instrucciones previas
mas restringidas cuando estaban deprimidos, que luego cambiaban cuando su depresion
remitia.

Asi, el tratamiento activo de la depresion es una piedra angular de la atencion, ya que
disminuye drasticamente el sufrimiento y mejora la calidad de vida. En cuanto a tratamientos
especificos, los datos apoyan el uso de tratamientos farmacoldgicos y la psicoterapia
(especialmente la terapia cognitivo-conductual) para el tratamiento de la depresion en
pacientes con cancer.X® Los psiquiatras pueden considerar el uso tanto de antidepresivos
(como los inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina [ISRS]) como de
tratamientos de accién répida (incluidos los psicoestimulantes) que vayan dirigidos a
sintomas especificos (p. ej., disminucion de la energia y el apetito). Los psicoestimulantes
tienen varias ventajas sobre los antidepresivos habituales, incluidas la rapida mejoria del
estado de animo y la potenciaciéon de los efectos con los estupefacientes administrados
conjuntamente (con menos sedacién asociada).

Los pensamientos suicidas no deben considerarse Unicamente como una respuesta
«comprensible» a la enfermedad terminal, sino mas bien como otra enfermedad que merece
una evaluacion y un tratamiento inmediatos.22 También es importante diferenciar la ideacion
suicida de un deseo declarado de acelerar la muerte. El deseo de acelerar la muerte ha sido
identificado de forma constante entre una minoria de enfermos terminales.282° Si bien el
deseo de acelerar la muerte se asocia frecuentemente con la depresion, otros factores (como
el dolor, preocupaciones existenciales, pérdida de funcionalidad y circunstancias sociales)
también desempefian un papel importante.t2-28 Es importante sefialar que los pacientes que
expresan un deseo de acelerar su muerte es mas probable que expresen su angustia, y no
necesariamente estan planeando dafiarse a si mismos. Por tanto, el consultor psiquiatrico
necesita escuchar atentamente al paciente que desea acelerar su muerte, tratar cualquier
problema psiquiatrico o fisico subyacente y tomar medidas para disminuir su angustia.2

Ansiedad
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La ansiedad ocurre frecuentemente al final de la vida y requiere atencion psiquiatrica.222 La
muerte inminente puede generar ansiedad grave tanto en aquellos que se enfrentan a la muerte
como en sus familiares, amigos y cuidadores. El paciente que experimenta la ansiedad que
rodea la muerte no necesariamente puede articular sus miedos, que pueden expresarse como
ira, introspeccion o preocupacion. Entre los frecuentes miedos asociados con la muerte se
encuentran la impotencia o la pérdida de control, sentimientos de culpa y castigo, dolor o
dafio fisico, o la sensacion de abandono.1214.28-%0 E| psiquiatra puede ser Gtil abordando estos
temores y explorando problemas relacionados con el aislamiento, el abandono y el
sufrimiento. Las técnicas basadas en la conciencia plena para reducir el estrés y la ansiedad
pueden ser eficaces.3! La atencién apropiada también debe dirigirse al manejo
psicofarmacoldgico de la ansiedad.

Consideraciones de la personalidad

El paciente enfermo terminal que tiene un trastorno de la personalidad (como uno narcisista
o limite) o un afrontamiento complicado (p. ej., asociado a antecedentes de trauma o un
trastorno de estrés postraumatico) puede suponer un reto especial para los proveedores de la
atencion. A estos pacientes les puede resultar dificil, si no imposible, aceptar la ayuda y
confiar en sus cuidadores. Esto puede interferir en la capacidad del paciente de aceptar el
consuelo de los deméas.2%1212 Para este paciente, gran parte de la situacion esta fuera de su
control inmediato; esto provoca la regresién y el uso de unas defensas mas primitivas (como
la escision [splitting]). Esto puede manifestarse en forma de una mala comunicacién con las
personas que lo tratan, un inadecuado control del dolor y una dificultad en la resolucion de
conflictos interpersonales.® Los psiquiatras pueden encontrar Util recurrir a técnicas
psicodindmicas de diagnoéstico y tratamiento para ayudar a esa persona a aceptar los cuidados
paliativos.t2 En concreto, el manejo psicoterapéutico centrado en los sintomas puede limitar
la agresividad del paciente y su autodestruccion, asi como mejorar la empatia del personal
con el paciente.®2 En estas situaciones es importante trabajar estrechamente con la familia y
los amigos del paciente, asi como con el equipo médico.1213

Delirium y cambios cognitivos

A medida que la enfermedad terminal progresa, pueden producirse complicaciones médicas
(como el delirium y otros cambios cognitivos). Estas complicaciones pueden manifestarse en
forma de confusion, psicosis, agitacion o una multitud de otros sintomas que pueden ser
provocados por la enfermedad médica, el tratamiento, una reaccién a la enfermedad o una
combinacién de causas. El tratamiento eficaz de los cambios del afecto, la conducta y la
cognicion debido al delirium es muy importante clinicamente, ya que puede indicar un
empeoramiento de la enfermedad médica y puede afectar en gran medida a la calidad del
tiempo que el paciente pasa con amigos, familiares y cuidadores.122

Dolor

El tratamiento del dolor ofrece complejos retos que requieren mucha experiencia. La ausencia
de dolor es fundamental en todos los planes de atencion y debe poder alcanzarse en la mayoria
de los casos.22 Sin embargo, debido a maltiples razones, el dolor es a menudo tratado de
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forma inadecuada por el personal médico.233 Varios estudios han demostrado que hasta uno
de cada dos pacientes con cancer tiene dolor que es infratratado.®> El manejo del dolor puede
ser especialmente dificil en aquellos pacientes con antecedentes de dependencia de
sustancias; estos individuos es mas probable que reciban un tratamiento para el dolor
inadecuado frente a aquellos sin antecedentes de consumo o dependencia de sustancias.1-28:39
Esto puede deberse a preocupaciones relacionadas con dosis de opidceos mas altas de lo
esperado (o en aumento), el posible uso inadecuado o la toma de diversos farmacos, y el
miedo a las consecuencias legales de prescribir estupefacientes a un paciente con
dependencia de sustancias.®4%4L |a evidencia de un consumo puede implicar analisis
toxicoldgicos inesperadamente positivos, frecuentes solicitudes de aumentos de dosis,
informes recurrentes de recetas perdidas y multiples visitas a varios proveedores 0 servicios
de urgencias para solicitar nuevas prescriciones.*?

El cuidado de pacientes con enfermedad terminal con antecedentes adictivos plantea varios
problemas. La toma excesiva y la toxicidad inducida por los opiaceos en forma de delirium,
mioclonias y convulsiones asociadas disminuyen la calidad de vida del paciente.*® Sin
embargo, las précticas de prescripcion restrictivas en pacientes con antecedentes adictivos
pueden llevar a personas con dolor a desarrollar una «seudoadiccion», un sindrome de
conducta andmala causada por un tratamiento inadecuado del dolor.#* El alivio adecuado del
sufrimiento exige el reconocimiento y el tratamiento de los problemas de consumo de drogas
y otras sustancias activas.? El objetivo del cuidado requiere que el médico separe el manejo
del dolor del paciente del de la adiccion y el tratamiento de ambos.1146

Es fundamental disponer de un conjunto uniforme de précticas clinicas para el cuidado de
estos pacientes, para evitar la angustia del paciente y del personal 2’ Concretamente, pueden
ser utiles en el tratamiento de la persona con enfermedad terminal con dependencia de
sustancias controlar cuidadosamente el uso de estupefacientes en ese paciente, emplear un
equipo multidisciplinario, estimular el tratamiento del consumo de drogas y otras sustancias,
limitar el poder de prescripcion a un solo proveedor y utilizar pruebas de deteccién (p. ej.,
andlisis de toxicos en la orina).*8

Consideraciones psicosociales

La atencion adecuada al final de la vida implica una comprensién de las principales areas de
preocupacion psicosocial (como la familia, el trabajo, la religion, la fe, la raza y la cultura).
La presencia de la familia es fundamental para ayudar al paciente a resolver conflictos de
larga duracion (si es posible) y proporcionar un contexto para honrar y recordar al paciente.12
Los psiquiatras y otros profesionales de salud mental pueden ayudar a la familia de diversas
formas, como, por ejemplo, mediante el estudio de las formas previas de afrontar la
enfermedad, evaluando y apoyando la comunicacion y la cohesion de la familia, y analizando
como los miembros de la familia se relacionan entre si.2*4 Al mismo tiempo, una
comprension de las complejidades de las interacciones familiares (tanto positivas como
negativas) ayuda a prevenir el dafio a un sistema familiar potencialmente fragil. Por ejemplo,
un estudio clinico aleatorizado reciente sobre la terapia de duelo centrada en la familia
encontrd que esta podria ayudar a prevenir el duelo patolégico de los miembros de la familia;
sin embargo, existia la posibilidad de aumentar el conflicto en familias donde el nivel de
hostilidad era alto.>® Como en las relaciones familiares, un sentido de identidad profesional
puede ayudar a elaborar un significado para un paciente al final de su vida.12 El trabajo es
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importante para fomentar la autoestima y el concepto de si mismos de una gran parte de la
poblacion. Como dijo un paciente: «Eres lo que haces».> A medida que un paciente empieza
a sentirse menos valorado cuando ya no trabaja o se jubila, la presencia de comparieros
previos y actuales puede ser de mucha ayuda. Del mismo modo, una discusion meditada
sobre las creencias y la fe de un paciente puede proporcionar la posibilidad de que el paciente
profundice en el sentido del significado y las creencias sobre la vida al finalizar esta.t2
Muchos pacientes estaran agradecidos por la posibilidad de expresar sus pensamientos sobre
su fe. El lider religioso propio del paciente, si estd disponible, puede proporcionar
informacion valiosa e ideas sobre el paciente y la familia, y ayudar a simplificar el periodo
previo a la muerte. Para la mayoria de los estadounidenses, la creencia religiosa es una parte
fundamental de su comprension del mundo y de su papel en él. Por ejemplo, el 86% de los
estadounidenses creen en un Dios personal que responde a sus oraciones, el 79% creen en
los milagros, el 70-85% rezan regularmente por una buena o mejor salud y el 72% creen que
Dios puede curar a las personas que no tienen posibilidades de sobrevivir con la ciencia
médica.>2 Los psiquiatras deberian tener en cuenta las actitudes y creencias religiosas de los
pacientes con respecto a la enfermedad y la muerte, y consultar al clero local o la capellania
del hospital, segun corresponda.

Algunos autores, como Feifel,>® han comparado la orientacion religiosa extrinseca (en la que
la religion es principalmente un medio para conseguir una posicion social, seguridad o alivio
de la culpabilidad) frente a la orientacion religiosa intrinseca (en la que los valores parecen
internalizados y tienen un sentido final en si mismos). El trabajo experimental®* y la
experiencia clinical? indican que un sistema de valores extrinsecos, sin internalizacion,
parece ofrecer menos ayuda para afrontar una enfermedad mortal que el compromiso
religioso intrinseco (que puede ofrecer una considerable estabilidad y fortaleza).

Los pacientes de comunidades con bajos recursos o poblaciones minoritarias de EE. UU.
pueden tener necesidades que no pueden ser atendidas por el sistema de salud actual. Por
desgracia, los mismos factores institucionales, culturales e individuales que generan
disparidad en la atencion a poblaciones minoritarias también afectan la atencion al final de
la vida.>>%® Entre estos factores se encuentran la falta de acceso a la atencion, el tratamiento
inadecuado del dolor y la desconfianza en el sistema de atencion sanitaria.>>8 Ademas, se
pueden encontrar diferencias importantes entre grupos étnicos y culturas en todas las areas
de la atencion al final de la vida. Por ejemplo, varios estudios han demostrado que los
pacientes afroamericanos, asi como personas de edad avanzada de otros origenes étnicos
(como latinos, asiaticos o nativos americanos), tienen menos probabilidades de disponer de
unas instrucciones previas en comparacion con los pacientes caucasicos.®® También hay
diferencias importantes en cuanto a las preferencias por un tratamiento de soporte vital. Por
ejemplo, en un estudio en el que participaron varios grupos étnicos, los afroamericanos tenian
la tasa mas alta de preferencia por un tratamiento de soporte vital, mientras que los
americanos de origen europeo tenian las tasas mas bajas.&

Muchos otros estudios han demostrado una preferencia de los afroamericanos por elegir mas
frecuentemente tratamientos de soporte vital y la reanimacion cardiopulmonar ante la
enfermedad terminal .82 Ademas, la cultura también puede influir en el proceso de la toma
de decisiones. Por ejemplo, la toma de decisiones centrada en la familia (en lugar de centrada
en el individuo) es frecuente en ciertos grupos étnicos de EE. UU., lo que desafia el modelo
occidental tradicional de la importancia de la autonomia individual.®> Los estudios han
encontrado que la toma de decisiones centrada en la familia (mas frecuente en EE. UU. entre
grupos latinos y asiaticos) puede incluir la decision de revelar (o no revelar) el diagnostico
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de una enfermedad terminal a un paciente determinado.® Asi, la sensibilidad cultural y la
curiosidad respetuosa por parte de los psiquiatras juega un papel importante en la mediacién
de los cuidados al final de la vida de pacientes de todas las etnias y culturas.

Retos para los proveedores de cuidados

La intensidad emocional asociada a proporcionar empatia y apoyo al paciente terminal puede
desafiar y agotar a sus cuidadores (tanto familiares como profesionales). Los cuidadores
pueden sentirse indefensos y desanimados ante su impotencia por la muerte inminente de un
paciente. Si no se abordan, estos sentimientos pueden llevar al cuidador a replegarse, a evitar
al paciente o incluso a atacar (p. €j., expresar que el paciente es una carga de la que ocuparse).
Esto podria ser devastador para el paciente indefenso que busca en su cuidador esperanza y
un cuidado compasivo.

Por tanto, una de las mayores cargas psicoldgicas de los cuidadores es aprender a vivir con
sus sentimientos negativos (en lugar de promulgarlos) y ser conscientes de sus impulsos por
evitar al paciente. Para los cuidadores con una forma concreta de relacionarse con los demas,
estos requisitos empaticos pueden resultar desalentadores. Por ejemplo, un cuidador con una
personalidad dependiente puede esperar que los pacientes aprecien, agradezcan, quieran y
cuiden de ellos. Estos cuidadores corren peligro de agotarse porque «no pueden hacer
mucho». Esto puede ser soportable si un paciente es capaz de reconocer y apreciar de forma
habitual al cuidador, pero podria conducir a un resultado desastroso si el paciente esta
agotado o es hostil. En este Gltimo caso, cuanto més dificil es el cuidado, menos gratificante
es el trabajo. A continuacion apareceran el agotamiento y la desmoralizacion.

Etica y cuidados al final de la vida
Principios

El cuidado al final de la vida, por su naturaleza, esta unido a una serie de cuestiones éticas a
las que el psiquiatra probablemente se enfrentara. Esta breve exposicion de principios no
pretende sustituir la necesidad de la valoracion individualizada especifica de cada paciente.
Los principios proporcionan puntos de apoyo a partir de los cuales se puede realizar el juicio
clinico, especialmente cuando se propone limitar el tratamiento de soporte vital.

La obligacion principal del médico con el paciente en la deontologia médica tradicional se
ha expresado en términos positivos y negativos. El objetivo negativo, siempre referido
primero, es no dafar al paciente (primum non nocere). La obligacion positiva es restaurar la
salud, aliviar el sufrimiento, 0 ambos. Nuestro dilema actual, como ha sefialado Slater,®
surge porque ahora tenemos muchas situaciones en las que estos dos objetivos entran en
conflicto (es decir, cuanto mas intensivos son los esfuerzos por revertir una enfermedad
incurable, mas sufrimiento se inflige al paciente). La medicina de forma habitual tolera este
conflicto cuando el prondstico es el de la recuperacion (p. ej., meses de cirugias complicadas
y rehabilitacion en una victima joven de un accidente de trafico). Sin embargo, el dilema con
respecto a estos dos valores es mas llamativo cuando la intervencion no puede conducir a una
recuperacion significativa de la calidad de vida. Por ejemplo, si un hombre de 70 afios de
edad con cancer de pulmon de células grandes presenta enfermedad metastésica, cualquier
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tratamiento para el cancer es probable que le haga sentirse peor y es poco probable que
prolongue su supervivencia.

En segundo lugar, la medicina moderna respeta el derecho a la autonomia del paciente. Este
principio garantiza a cualquier paciente capacitado el derecho a rechazar cualquier
tratamiento, incluso uno que pueda salvar su vida. Este fue el foco de atencion del campo de
la ética médica en los afios setenta y ochenta, cuando se centro en el derecho de un paciente
a rechazar un tratamiento que prolongase su vida, como la ventilacion mecénica; y, mas
recientemente, el derecho a rechazar su nutricion e hidratacion. Honrar estos rechazos
presupone que el paciente esta capacitado. Es importante recordar que los pacientes
capacitados pueden tomar decisiones que los proveedores pueden considerar irracionales.®
Sin embargo, un paciente no puede insistir en que el médico le proporcione un tratamiento
que el médico considere ineficaz o contrario a la buena practica clinica.t-° La definicion de
«inutilidad» continda siendo polémica en la ética meédica. Algunos contintan insistiendo en
gue se puede alcanzar una definicion objetiva de inutilidad, y que simplemente se necesita
ponderar la autonomia del paciente para optar por un tratamiento intensivo y el deber del
médico de no ofrecer o proporcionar tratamientos que sean ineficaces o incluso
perjudiciales.”t Sin embargo, otros argumentan que la nocién de una definicion objetiva de
inutilidad es inalcanzable y poco practica. Sefialan que la nocion de inutilidad simplemente
enmascara un conflicto de valores entre dos puntos de vista de la misma situacién. Por
ejemplo, los familiares de un paciente terminal pueden pensar que vale la pena mantener a
su ser querido a toda costa, incluso por unas pocas horas, mientras que el equipo clinico
puede gue no y en su lugar consideren que esos esfuerzos son «inutiles». Estos especialistas
en ética defienden un enfoque orientado en el proceso en torno a los conflictos al final de la
vida que mejore la comunicacion entre médicos, familiares y pacientes.”

Limitacion del tratamiento de soporte vital

Un concepto destacado para los psiquiatras es entender la limitacion del tratamiento de
soporte vital. Siempre que los riesgos o cargas de un tratamiento parezcan superar los
beneficios, el uso de ese tratamiento debe ser cuestionado tanto por el médico como por el
paciente. La limitacion del tratamiento que prolongue la vida se reserva generalmente a tres
tipos de pacientes. En primer lugar, los pacientes cuya enfermedad se considera irreversible,
que estan agonizando y necesitan ser protegidos de tratamientos innecesariamente onerosos,
pueden rechazar tratamientos de soporte vital. Esto esta ampliamente aceptado en pacientes
que van a morir con o sin tratamiento (como el paciente con un cancer metastasico avanzado).
En segundo lugar, debido a su derecho de rechazar el tratamiento, los pacientes capacitados
gue no estan agonizando pero que tienen una enfermedad irreversible a menudo optan por
suspender los tratamientos de soporte vital. Por Gltimo, los pacientes capacitados con una
enfermedad reversible tienen derecho a rechazar cualquier tratamiento, incluidos los
tratamientos que salven su vida.

Sin embargo, las complicaciones surgen cuando un paciente es incapaz de tomar una decision
0 de expresar sus deseos. En ausencia de esta informacion, a menudo depende de los
responsables el tomar decisiones y decidir lo que el paciente habria querido en estas
circunstancias. Si no se dispone de un representante para tomar estas decisiones, el equipo
médico (a menudo tras consultar con el abogado del hospital) recurrira al «estandar de la
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persona razonable» para preguntar qué podria hacer una «persona razonable» en estas
situaciones.

Desde el punto de vista juridico, el Estado tiene un interés juridico reconocido en preservar
la vida, y puede ser dificil determinar si el paciente tenia un interés compensatorio de
autonomia. Un ejemplo histérico fue el caso de Karen Ann Quinlan, una mujer de 21 afios
que en 1976 presentd un coma irreversible mientras estaba en una fiesta. Este caso se
convirtio en una batalla legal entre el derecho de la madre de Quinlan (quien como su tutora
queria retirar el tratamiento de soporte vital de su hija y permitir que su hija muriera) y el
interes del Estado en preservar su vida. Al final, la Corte Suprema de Nueva Jersey decidio
que, si se creia, en un grado razonable, que el coma era irreversible, el tratamiento de soporte
vital (p. ej., un respirador) podria ser suspendido.” Ahora, mas de 30 afios después, la
recomendacion médica estandar en el caso de un coma irreversible es suspender todo
tratamiento (incluida la nutricion y la hidratacion). Esta decision se toma sobre el principio
de la inevitabilidad de la muerte y la inutilidad de cualquier tratamiento para evitarla.

En pacientes en estado vegetativo persistente (EVP) (un estado en el que los pacientes
mantienen la funcién troncoencefalica pero con una pérdida total de la funcion cortical) surge
una coyuntura complicada.”**Z El diagnostico de un EVP se hace cuando un paciente no es
consciente de si mismo y de su entorno y no hay perspectiva de ningin cambio en este estado
por cualquier medio. Las caracteristicas clinicas y el diagnostico de esta afeccion se
establecen, pero dado el espectro desde el EVP a la plena conciencia, la realidad clinica es
que el diagndstico del EVP no puede ser absolutamente seguro. Por otra parte, no hay una
prueba estandar que determine el nivel de conciencia y los datos sobre su pronostico son
escasos.”’ En ausencia de precision clinica, han surgido principios de conflicto.

Ha habido varios casos legales conocidos de pacientes en EVP en los que existia un conflicto
en torno a si se les podia permitir morir (especialmente el caso de Nancy Cruzan en 1990).782°
La dificil coyuntura del EVP se encontrd recientemente en el caso de Theresa Schiavo de
1998 a 2005.2% En este caso tan publico y polémico, se decidié que Theresa Schiavo debia
estar en EVP en 1990. En 1998, su esposo, que era su tutor legal, deseaba retirar la nutricién
y la hidratacion que mantenian su vida, de acuerdo con lo que él creia que hubiera sido su
deseo. Sin embargo, sus padres se opusieron a la retirada de las medidas de soporte vital
porque creian que la sefiora Schiavo estaba consciente.?? Este caso resalta la confusion y la
controversia que rodea la retirada de la atencion médica en pacientes en EVP.& El caso
reavivo el debate publico sobre la retirada de los cuidados al final de la vida. Y muchos
estados comenzaron a debatir el nimero de pruebas necesarias para establecer cuando un
paciente incapacitado, cuando estaba capacitado, habria optado por la retirada de los cuidados
de soporte vital.

En su conjunto, los casos legales relativos explicitamente a la toma de decisiones al final de
la vida dan a los pacientes el derecho de ejercer su autonomia respecto a qué atencién
recibiran al final de su vida. Los pacientes capacitados pueden dar a conocer estos deseos
mediante la redaccién de unas instrucciones previas, que surten efecto en caso de una
incapacidad futura para tomar o expresar decisiones sobre su cuidado. Estas instrucciones
pueden ser de caracter explicativo, pueden nombrar a un sustituto, 0 ambas. Las instrucciones
previas explicativas que ponen limites al tratamiento de soporte vital, sin embargo, pueden
ser por razones clinicas dificiles de interpretar. Las instrucciones previas que designen a un
responsable sustituto con quien el paciente haya discutido sus deseos pueden ser una forma
mas flexible de cumplir los deseos del paciente. Concretamente, un tomador de decisiones
sustituto puede utilizar su conocimiento de los deseos expresados previamente por el paciente
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en combinacion con el escenario clinico real para alcanzar (de forma mas fiable) el resultado
que el paciente habria deseado, si estuviese capacitado.

Suicidio asistido por un médico

Aunque los pacientes tienen muchos derechos de autonomia para expresar sus deseos de
atencion al final de su vida, hay limites en la capacidad del paciente para controlar su muerte.
Concretamente, un paciente puede expresar el deseo de que un médico de fin a su vida
(eutanasia). Sin embargo, la eutanasia, aunque sea solicitada por el paciente, es ilegal en los
50 estados y en todos los distritos y territorios de EE. UU. A diferencia de la eutanasia, el
suicidio asistido por un medico se ha convertido en legal en los estados de Oregon,
Washington, Montana y mas recientemente en Vermont. En pacientes que cumplen unos
criterios especificos (incluidos tener un pronostico menor de 6 meses y haber sido evaluados
por al menos dos médicos con respecto a su solicitud de morir), el suicidio asistido por un
médico permite a los médicos ayudar a los pacientes a adquirir los medios para poner fin a
sus vidas (prescribiendo una dosis letal de medicamentos), pero no permite al médico
administrar realmente esos medios. Aunque Oregoén ha legalizado esta practica, la medicina
organizada (incluida la psiquiatria organizada) se opone a dicha practica. El debate sobre el
suicidio asistido por médicos continuard sin duda mientras otros estados consideran aprobar
leyes que autoricen el suicidio asistido por un médico.

Conclusion

En conclusion, el objetivo de la atencion al final de la vida es maximizar la calidad de vida y
minimizar el sufrimiento de los pacientes con enfermedades terminales. Para muchos
pacientes, el final de su vida marca una importante oportunidad para reflexionar,
reconciliarse y perseguir expectativas pendientes. El psiquiatra puede desempefiar un papel
importante tanto en el diagndstico como en el tratamiento de las enfermedades psiquiatricas
en esta situacién, asi como facilitar el tratamiento, mejorar la comunicacion y modelar las
cualidades del cuidador para la atencién a las familias. Desde una perspectiva psiquidtrica,
se observan frecuentemente la depresion mayor y la ansiedad; y la tendencia suicida no debe
ser considerada «comprensible» o «normal» en esta situacion. El delirium, el dolor y las
dificultades de afrontamiento son también razones frecuentes para solicitar una consulta.
Como en todas las otras formas de evaluacién y tratamiento psiquiatricos, es fundamental
tener en cuenta cualquier contribucién médica a los sintomas psiquiatricos. El tratamiento
intensivo de la depresion, la ansiedad y otros sintomas psiquiatricos es una parte fundamental
del tratamiento holistico. Ademas, los factores psicosociales también pueden desempefiar un
papel importante (y, a veces, complicado) en el cuidado de estos pacientes. Los psiquiatras
también deben ser conscientes y estar preparados para manejar muchas de las complejas
cuestiones éticas y legales que surgen en el cuidado de estos pacientes.

Los médicos tienen claras obligaciones en el cuidado de sus pacientes, y los pacientes tienen
derecho a su autonomia en la toma de decisiones. Una préactica clinica y ética adecuada
requiere que el médico ayude al enfermo terminal en los procesos complejos y a menudo
simultaneos de duelo y celebracion, conciliando los conflictos y dando fin a asuntos
inacabados, alcanzando las ultimas expectativas y aceptando objetivos inalcanzados,
aliviando el sufrimiento y maximizando la autonomia y la individualidad hasta la muerte.
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