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Resumen

La atencién de Enfermeria a los pacientes en situacién terminal
es importante, tanto por su intervencion técnica clinica —sobre
todo en la implementacién de los cuidados paliativos-, como
por la compleja tarea de acompanar al enfermo en afrontar su
propia muerte. Es un deber ético de la enfermera prepararle
junto con el médico y la familia, en proporcionarle la mejor
calidad de vida posible, y defender también en esa situacion
los derechos del paciente, con un rol activo en el consenti-

Infirmary care of terminal patients is important, both because of
it’s clinical, technical intervention —above all in implementing pa-
lliative care- and the complex task of accompanying the patient
in facing his or her own death. It is an ethical must of the nurse
to help the patient along with the physician and the patient’s fa-
mily, provide the patient with the best possible quality of life, and
also defend the rights of the patient under those circumstances,

INTRODUCCION

Trataremos en ste articulo de delimitar cuales son los proble-
mas y las posibles soluciones a los dilemas éticos que se le
presentan a Enfermerfa en la atencion a pacientes termina-
les. Aunque parte importante de las decisiones que han de
tomar los equipos de salud en este campo corresponderan
al médico o al equipo médico, no es menos cierto que las
consecuencias de esas decisiones afectan de manera muy
clara al quehacer diario y a la conciencia de las enfermeras
que deben cuidar y atender a esos pacientes'.

Por otro lado, “la enfermera se encuentra identificada con
los mas altos valores morales y sociales de la humanidad y
comprometida con aquellos que en particular propician una
convivencia de dignidad, justicia e igualdad”
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miento informado, asi como en la toma de decisiones y juicios
de proporcionalidad de los tratamientos. Se analiza en este tra-
bajo la bibliografia existente tanto en el &mbito anglosajén como
latinoamericano acerca del papel de Enfermeria en la atencion
al paciente Terminal.
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Abstract

with an active role in the informed consent, as well as in making
decisions and judgments regarding treatments.

This work analyzes the existing bibliography both in the An-
glo-Saxon and Latin American fields about the role of Infirmary
in the care of terminal patients.

Key words: bioethics, nursing care, terminal patient

Es propio de enfermeria “el proceso de cuidar que se cen-
tra en las interrelaciones humano-humano, con una serie de
conocimientos muy bien diferenciados, valores, dedicacion,
relacién moral e interpersonal con el sujeto de cuidado™. Es
decir, con una ética del cuidado que debe tener en cuen-
ta siempre el mejor bien del paciente*. El Consejo Interna-
cional de Enfermeria sefala: "Al dispensar los cuidados la
enfermera promovera un entorno en el que se respeten los
derechos humanos, valores, costumbres y creencias espi-
rituales de la persona, la familia y la comunidad”® y al refe-
rirse al final de la vida, comenta: “la funcion de la enfermera
es fundamental para unos cuidados paliativos destinados
a reducir el sufrimiento y a mejorar la calidad de la vida de
los pacientes moribundos y de sus familias mediante una
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pronta evaluacion, identificacion y gestion del dolor y de las
necesidades fisicas, sociales, psicolégicas, espirituales y
culturales™®

Ademas, en la fase final de la vida “disminuye lentamen-
te la funcion del médico y se hace mas importante la de la
enfermera: pasa a ser una importante fuente de informacién
y consulta, y toma cada vez mas la iniciativa” 7.

Son situaciones que producen un gran impacto emocio-
nal tanto en el paciente, como en la familia y en el propio
equipo sanitario que ha estado intentando su curacién y
debe cambiar desde ese momento de enfoque y finalidad
de su actuacion. Y en esto juega un papel muy importante
eOnfermeria, no soélo en la implementacion de los cuidados
paliativos —ya muy desarrollados por enfermeras en algu-
nos paises-, sino en la toma de decisiones ético-clinicas
en esos momentos, como se ha destacado en la bibliogra-
fla norteamericana® "' y como comienza a destacarse en el
ambito europeo y latinoamericano, con estudios desde la
percepcion de las propias enfermeras 2'6, No se trata sola-
mente de resguardarse de modo pasivo ante posibles res-
ponsabilidades legales'’, sino de participar activamente en
el proceso de decisiones para ayudar a afrontar de modo
humano y digno esa situacion al paciente y su familia'® ',

DESARROLLO: DEBERES ETICOS PARA

CON EL PACIENTE TERMINAL

Preparar al paciente para enfrentar la muerte con
dignidad: respeto a la autonomia

Es éste uno de los cometidos de todo el equipo sanitario,
pero especialmente de la enfermera, que debera realizarlo
de acuerdo con la familia y con las sucesivas etapas emo-
cionales de adaptacion, que se presentan en mayor o me-
nor medida en todos los casos: deseos de conocer o de
confirmacién del diagndéstico, shock con fuerte conmocién
interna, fase de negacion, enfado, negociacion o pacto, de-
presion, resignacion y aceptacion final 2021,

El médico debe informar el diagnostico, prondstico vy tra-
tamiento al paciente, de modo general, pero es misiéon de
la enfermera comprobar que el paciente lo ha entendido, y
ayudarle a asimilar la informacion. En los actuales Cédigos
de ética de Enfermeria estd muy presente la importancia
de la actuacién directa de la enfermera para resolver los
problemas éticos que se presentan en la atencién, en su
papel de promover la autonomia del paciente: “a través del
consentimiento informado se protege y hace efectiva la au-
tonomia de la persona que es absolutamente esencial en
los cuidados de enfermeria”?''. “La enfermera debe verificar

que las personas (paciente, familia, acompanante) reciban
informacion suficiente para aceptar o rechazar los cuidados
y tratamientos”?,

También puede superar la barrera de distancia que con
frecuencia se interpone entre los médicos y los pacientes, y
establecer un dialogo con tiempo suficiente para desarrollar
una relacion de ayuda, que normalmente el médico no puede
realizar.

Los pacientes terminales experimentan una serie de in-
quietudes con preguntas que en ocasiones no se atreven a
hacer ni a si mismos; temores que expresaran en la medida
en que encuentren enfermeras a su lado que sean sensibles
y comprendan lo que subyace en sus comentarios y dudas;
dependencias fisicas y psiquicas que pueden desmorali-
zarles y hacerles perder su propia autoestima y dignidad
personal. En definitiva buscan encontrar un sentido a lo que
les ocurre, precisamente a ellos. Pueden y deben encontrar
en las enfermeras que les atienden una gran ayuda para
adaptarse a ese proceso del morir, a esa despedida de
sus seres queridos, antes de entrar en la inconsciencia. Y
las enfermeras deben estar preparadas, profesionalmente
también, para prestar este cuidado plenamente humano, en
condiciones mas dificiles de atencion al paciente®.

En definitiva, se trata de saber disponer al paciente para
una muerte afrontada con dignidad. Para esto se necesita
resolver una serie de puntos:

1. Lo primero es que el paciente sepa que se esta murien-
do. De este modo podra resolver sus asuntos, tomar
sus disposiciones, cumplir sus promesas o simple-
mente despedirse. Se tiende con excesiva frecuencia
a ocultar el diagnoéstico por parte de la familia, con la
aquiescencia del médico, y es deber de la enfermera
en esos casos intervenir a favor del propio paciente
con prudencia, pero con claridad. Puede haber excep-
ciones, pero no deben convertirse en la regla general®

2. Esnecesario que el enfermo pueda seguir siendo, en
cierto modo, agente, y no mero paciente. Por ello debe
intervenir en las decisiones sobre su enfermedad o
sobre su persona. Es tarea de la enfermera compro-
bar que efectivamente ha comprendido la informacion
dada por el médico, antes de que el paciente firme el
protocolo de consentimiento, si no lo ha hecho en la
consulta, como suele ser frecuente. En gran parte de-
pende de las enfermeras que el consentimiento sea un
proceso de informacién y no un mero tramite burocrati-
co en nuestros hospitales®
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3. Hay que preservar en la medida de lo posible la au-
tonomia y autocontrol del paciente. La sensacion de
menor dignidad resulta de la excesiva dependencia y la
pérdida de control de las funciones orgéanicas.

4. Debera mantener en la medida de lo posible ciertas
actividades y relaciones familiares, sociales y profesio-
nales. Sentirse persona implica ser capaz de relacio-
narse..

5. Se debe proteger la pérdida de la imagen corporal. Hay
que evitar que el enfermo se sienta desfigurado o de-
pauperado. Muchas veces esos cuidados los realizara
la propia familia o auxiliares, pero la enfermera debe
supervisarlo.

6. Al enfermo se le debe facilitar el apoyo espiritual si lo
desea, y la enfermera puede facilitar al paciente o a sus
familiares la informacion.

En este sentido, solamente apuntaremos que no debe con-
fundirse el “morir con dignidad” o el “derecho a una muerte
digna” con la eutanasia, con decidir el momento de la propia
muerte. Es un debate diferente.

ETICA DEL TRATAMIENTO PALIATIVO

DEL DOLOR

Cuando ya no es posible curar al paciente, queda en primer
plano el aliviar su sufrimiento, que es éticamente obligatorio
y justifica plenamente las actuaciones paliativas?, que son
validas si consiguen tal finalidad?”.

La enfermera que trata enfermos en situacion terminal
tiene obligacién de estar bien entrenada en el manejo de
los diversos niveles de analgesia y aplicar en cada caso el
conveniente para la situacion del enfermo?. Si no consigue
un eficaz control del dolor o se requieran técnicas especiali-
zadas debe poner al enfermo en manos del especialista mé-
dico indicado.

Cuando el enfermo se encuentra moribundo y el objetivo
es conseguir el maximo control del dolor, se pueden utilizar
pautas de sedacién en las que exista la capacidad de des-
pertar y llevar o seguir una conversacion Ilcida. Existe la
obligacion ética de no privar de la conciencia de si mismo
sin verdadera necesidad. Sin embargo, cuando se pretende
la supresion de la sensacién dolorosa, si existen motivos
serios, se puede evitar el dolor, aunque lleve consigo una
supresion o disminucién de la conciencia. Si de la aplica-
cion de algun farmaco se siguiera un acortamiento de la
vida como efecto no buscado, no habria tampoco inconve-
niente en administrarlo®.
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Algunos autores anotan que los opiaceos, por su efecto
depresor del centro respiratorio, podrian facilitar la apariciéon
de infecciones respiratorias. Por el contrario, otros sefialan
que globalmente alargan el tiempo de vida: “evidencias cir-
cunstanciales, sugieren que el uso correcto de la morfina pro-
longa la vida del paciente con cancer en la medida en que se
ve libre del dolor, en mejor situacion para descansar, dormiry
comery, generalmente, se siente y estd mas activo”3®

En resumen, lo que se pretende es dar la atencién ade-
cuada al enfermo, que le lleve a tener la mejor calidad de vida
posible en un ambito hospitalario o, mejor aun, en su propio
domicilio, evitando la angustia y soledad de las UCI 3"

EL PACIENTE TERMINAL EN CUIDADOS INTENSIVOS
Cuidados minimos y medidas de soporte vital

El enfermo ingresado en una UCI, sigue precisando de cui-
dados médicos y atencion de enfermeria. Ser paciente en la
UCI significa soledad, falta de comunicacién. Junto a esto,
sensacion de seguridad y ser atendido por profesionales
competentes, pero es una situacion de dolor, angustia, sed
y soledad, que debe tratar de humanizar la enfermera %2

Los cuidados otorgados a un paciente en estado termi-
nal no son aplicados como medios para preservar la vida,
sino que se aplican en razén de una asistencia éticamente
obligada, que debe buscar sobre todo la humanizacién de
esa fase final de la vida del paciente, ain cuando pueda
permanecer y fallecer en la UCI®®

Los médicos han de tomar las medidas necesarias para
curar y conseguir la mejor calidad de vida con el enfermo
recuperable, y también las decisiones de limitacién de tra-
tamientos, o pase del paciente a unidades de cuidados
paliativos. Pero las enfermeras también cumplen aqui un
papel importante. El juicio de proporcionalidad que realiza
el médico no puede ser completo —porgue no todo son los
datos clinicos- sin el paralelo juicio de proporcionalidad
que debe realizar al mismo tiempo el paciente o la familia,
segun sus valores, creencias, situacion familiar, econdmi-
ca, etc.

La enfermera es el profesional mas preparado para ha-
cer de intermediaria del paciente, conocer su situacion fa-
miliar y sus deseos, y hacer llegar la informacion precisa
al médico, antes de la toma de decisiones® También debe
velar por el cumplimento de las voluntades anticipadas del
paciente, si existiesen %,

Los cuidados de enfermeria, cuando excepcionalmente
han de ser aplicados por técnicas especiales, pueden per-
der su caracter de obligatoriedad y convertirse en cuidados
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extraordinarios o desproporcionados. Se estima que los
cuidados béasicos o minimos para mantener la vida humana
son la hidratacion y la alimentacion.

La hidratacién por sonda nasogéstrica o por via endove-
nosa es habitualmente beneficiosa para un enfermo termi-
nal. Es indudable que contribuyen al bienestar del paciente
y ayudan psicoldgicamente evitando que se sienta abando-
nado. Reflejan cierto grado de preocupacion por parte del
personal sanitario, que el enfermo percibe. Sin embargo en
el caso del paciente en estado agdnico -que habitualmente
es incapaz- se producen alteraciones fisioldégicas que hacen
dificil el equilibrio electrolitico, por lo que la hidrataciéon por
cualquiera de las vias no aportara beneficios y se convertira
en un cuidado extraordinario, tal vez solamente justificable
para que la familia no considere que existe un abandono del
moribundo. Ahora se aboga claramente por su suspension
cuando se esta en un proceso agonico ya irreversible %

En el caso del paciente en estado vegetativo permanen-
te (EVP) por lesion cerebral, la situacion es muy distinta,
pues no se trata de un paciente terminal en el sentido an-
teriormente definido, aunque sea incapaz. En este caso la
hidratacién por sonda o por via endovenosa otorgara los
beneficios antes sefalados y las cargas para el paciente y
el personal sanitario seran minimas, por lo que podemos
considerarlo siempre un tratamiento o un cuidado basico
éticamente obligatorio ¥

La alimentacién en el enfermo terminal

Respecto a la alimentacién se puede considerar como un
cuidado minimo, pero no necesariamente de cualquier
modo. Serfa un cuidado ordinario alimentar por sonda na-
sogastrica y si se espera una supervivencia razonable po-
dria también incluirse la alimentacion por gastrostomia. Sin
embargo la alimentacién parenteral habitualmente se pue-
de considerar como un cuidado extraordinario, pues plan-
tea mayores problemas de aplicacién, su costo es elevado,
el paciente ha de estar hospitalizado, debe ser controlada
por la enfermera o el médico y no esta exenta de riesgo.

El juicio de proporcionalidad de estos cuidados, recae
tanto sobre la familia como sobre la enfermera, aunque la
orden Ultima es del médico.

Las enfermeras que atienden al paciente -y que deben
contribuir con la tarea que desempenan los nutricionistas-
han de tener en cuenta algunos principios3®
— Que conforme se acerca un paciente a la muerte se vuel-

ve cada vez mas desinteresado por la comida y, en me-

nor medida, en la toma de liquidos.

— Que los inapetentes son incapaces de disfrutar de una
comida abundante.

— Que sus necesidades caldricos son mucho menores.

— Que no esta comprobado que una terapia nutricional
agresiva en estos enfermos mejore su calidad de vida.

— Es necesario tener en lo posible en cuenta las preferen-
cias del paciente, presentacion y preparacion de las co-
midas, horarios, dietas especiales, etc. Y también una
forma importante de ayudarles es dar poco énfasis a su
pérdida de peso. Pesar a los enfermos que estan cada
vez mas delgados y anoréxicos resulta poco razonable.

EL EMPLEO DE MEDIOS TERAPEUTICOS
“DESPROPORCIONADOS”

¢Hasta qué punto hay que agotar con un enfermo todos los
medios terapéuticos? ¢Es ético emplear curas costosas vy difi-
ciles aunque den solo una pequefa esperanza de éxito? ¢Es
obligatorio poner todos los medios disponibles en cada caso,
para mantener a un enfermo en vida el mayor tiempo posible?
&Se puede o se debe prolongar artificialmente la vida?.

No siempre hay que recurrir a toda clase de remedios
posibles. Hasta ahora se hablaba de remedios “ordinarios”
0 “extraordinarios” para mantener la vida. Ahora, por la im-
precision del término y los rapidos progresos de la terapia,
se prefiere hablar de medios “proporcionados” y “despro-
porcionados”. Para realizar el juicio de proporcionalidad
habra que tener en cuenta el tipo de terapia, el grado de
dificultad y de riesgo que comporta, los gastos necesarios,
y las posibilidades de aplicacién con el resultado que se
puede esperar de todo ello, teniendo en cuenta las condi-
ciones del enfermo y de sus fuerzas fisicas y morales®6:3940
Con estos elementos habra datos suficientes para decidir
un tratamiento que prolongue la vida o para conformarse
con los medios paliativos que la Medicina puede ofrecer.,
sin caer nunca en el encarnizamiento terapéutico.

En nuestra opinién el problema afecta mas a enfermos
que reciben terapias intensivas y sus familiares*! *2, que a
pacientes en situacién Terminal en general, o que estan en
atencion domiciliaria. Entre los profesionales de enfermeria
que se dedican a los cuidados paliativos, parece que estos
dilemas estan en parte resueltos en las guias clinicas®

Aplicando el principio terapéutico o de beneficencia, que
lleva a enjuiciar cada situacion buscando el bien del enfer-
mo, y el principio de autonomia, que lleva a respetar el dere-
cho del paciente a intervenir en la toma de decisiones sobre
el tratamiento a realizar, se puede encontrar una solucién
ética para cada situaciéon concreta.
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Las decisiones sobre proporcionalidad tiene que tomar-
las el médico, pero ya comentamos que la tarea de la enfer-
mera es proporcionar los datos necesarios de la valoracion
subjetiva del paciente o la familia sobre las decisiones, asi
como los aspectos clinicos que desde enfermeria piense
deben tenerse en cuenta. La enfermera debe estar presente
en esta toma de decisiones que no le competen exclusiva-
mente al equipo médico. Esta claro que cuando el paciente
esté en situacion irreversible, no hay que agotar todos los
medios terapéuticos, que no es ético el encarnizamiento te-
rapéutico, que no es finalidad de la medicina mantener a un
paciente con vida el mayor tiempo posible, sino por el con-
trario ayudar a que tenga la mayor calidad de vida posible
en esos momentos finales de su vida.

Y aqui entran los cuidados paliativos como funcién pri-
mordial de la enfermera, junto a los demas profesionales,
psicologos, nutricionistas, kinesiélogos, fisioterapeutas.

La enfermera es, en los servicios de salud, la que lleva
directamente la gestion de los cuidados. En Chile esto se
ha reafirmado recientemente de modo expreso como mi-
sién de Enfermeria*. Por tanto, debe unificar la gestion de
los cuidados paliativos y participar previamente en las de-
cisiones sobre limitacion de tratamientos, para conseguir
que efectivamente se comiencen los cuidados paliativos
cuando son necesarios, sin que se produzca abandono del
paciente, velando porque se respeten sus derechos.

LOS DERECHOS DEL ENFERMO TERMINAL

Los derechos del paciente son concrecién de los dere-
chos humanos primordiales, que fundamentan también
la reflexion sobre valores y principios en Bioética. Tienen
derecho?s: a recibir un cuidado especializado con el fin de
minimizar los riesgos de morir 0 de quedar incapacitados;
a obtener de sus médicos informacién acerca de su con-
dicion; a negarse a ciertos tratamientos dentro del marco
permitido por la ley; a ser visitados por sus seres queridos,
sin que esto interfiera en las regulaciones de cada UCI; a
recibir la asistencia religiosa por parte del ministro o sa-
cerdote de su credo; a que se les ayude en gestiones de
orden legal o personal que consideren importantes en su
situacion vital; a que toda informacion relativa al cuidado de
su enfermedad sea tratada como confidencial; y finalmen-
te, derecho a ser atendidos en forma personalizada, con
especial referencia al trato respetuoso y considerado. Las
enfermeras deben velar por el cumplimiento total cabal de
estos derechos por parte de todos los profesionales que se
encuentren realcionados con el paciente.*®
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CONCLUSIONES

La atencién de Enfermeria a los pacientes en situacion Ter-
minal es importante por su intervencion clinica —sobre todo
en la implementacion de los cuidados paliativos-, y por la
compleja tarea de acompanar al enfermo a afrontar su pro-
pia muerte. Es un deber ético de la enfermera prepararle a
ély su familia, proporcionarle la mejor calidad de vida, y de-
fender también en esa situacién los derechos del paciente,
con un rol activo en el consentimiento informado, en hacer
valer las voluntades anticipadas que pueda haber tomado,
asi como en la toma de decisiones y juicios de proporcio-
nalidad de los tratamientos.

Y es necesaria también una formacion de la enfermera
que le ayude a afrontar estos aspectos del sentido del dolor
y la muerte, a establecer esa “relacion de ayuda” impres-
cindible para la humanizacion de los cuidados en esos mo-
mentos tan importantes.
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