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The terminally ill patient

71Je classificatio/1 ola palie/Ir as termi11aliy ill is based 0/1 a/1 e.'lpel1
; clia¡:IIU,'ii.\' ul a se/'ere a/ld i/Te/.'el"Sible disease a11d tbe abse11ce 01 an effecti/,oe available treatmetlt,

(lccurdil/¡: tu presellt meclical kll0lvleclge, Terminal diseases must not he c01ljz/.sed uJitb se/'ere
u1les, si/Ice tbe latter /l1tl.V l'le re/.'ersible Ulitb mI adeqllate and timely treatmellt, 7be pbysiciall
(ISSllmes (1 ¡:re(lt respu/I.\'ihilit,J.' (It tbe moment 01 diagnosing a patient as termi1/tllly ill, 71Je

pruje.\"SiUl/tII//111.\1 (ISSllme bi.\' care Ill/til tbe moment 01 deatb, 7bis care mllst be oriellted to tbe
(lllel'i(ltiul/ ul symptoms (lnd to provide tbe best possible qua/ity ul Ii/e, A/so, belp mllst be
pruI'ided tu (le(11 u!itb pe/~'OI/tll, legal (11/d religiollS issues tbat may cotlcenl tbe patiellt, (Re/.' Méd
Chile 2000; 128: 547-52),
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L as condiciont:s ,-;ocioculturale,-; de la época en enfermos muy graves que antiguamente morían
que vivimos, la tran.-;il:ión t:pid~miológica con pero que hoy día pueden ser recuperados al dis-

el aumento de las t:nft:rmedadt:s crónicas, t:1 reco- ponerse de tratamientos específicos y de recursos
nocimiento explíl:ito dt: la autonomía de las per- terapéuticos que reemplazan funciones u órganos
sonas, diversas actitud~s y conceptos ,-;ohre la vitales dañados. Igualmente, hoy se dispone de
muerte, situaciont:s variadas relacionadas con el intervenciones terapéuticas que permiten prolon-
uso de los recur,-;os existt:ntes o disponihles y las gar la vida, por un período significativo de tiem-
exigencias cotidianas del ejercicio de la Medicina po, en pacientes portadores de una condición
Clínica, entre otras razones, hacen necesario y útil patológica anteriormente consider.lda terminal.
reflexionar sohrt: el tema del enfermo terminal, Un huen ejemplo es el de los enfermos con insu-

La categorización de un ~ntermo como t~rmi- ficiencia renal crónica, catalogada antiguamente
nal ha variado ~n ~I ti~mpo, ~n función d~1 pro- como "terminal", que hoy sohreviven al ser trata-
greso de la Medicina y la disponihilidad de dos con diálisis crónica o trasplante renal,
nuevos tratami~ntos y de tecnologías de apoyo La gravedad de una enfermedad es un concep-
vital para enfr~ntar ~nf~rmedadt:s graves, Hay to distinto al de terminalidad, G~neralmente, se
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calific:l de grave :l un paciente cuya enfermedad o Si ~I médico tratante tien~ dudas sohre el
condición representa una amenaza potencial para diagnó.o;tico de la afección que sufre su paci~nte,
su vida. A.o;í, un enfermo terminal es hahitualmente es su deher consultar otras opiniones idóneas.

un enfermo grave pero, ohviamente, la mayoría de
los enfermos graves no pueden ser calificados b) La elifermedad o COlldiciÓl1 diaRllo.,tica,la
como terminales. Por ejemplo, los pacientes que debe ser ,le carácter progresivo e irrevel:\'ihle. (."011
ingresan a Unidades de Cuidado Intensivo para prollóstico fatal próximo o ell UII plazo relcltú.a-

.recihir tratamiento de enfermedades o complica- mellte breve.
: ciones agudas potencialmente morrales son, cierta- La progresividad e irreversibilidad de la
! mente, pacientes graves, pero no por el hecho de enfermedad son elementos definitorios necesa-
; estar en una Unidad de Cuidado Intensivo se rios y copulativos para clasificar a un enfermo

puede decir que un paciente es terminal. como terminal. Hay que reconocer, sin emhargo,
Tampoco la incurabilidad es sinónimo de ter- que el pronóstico fatal de una enfermedad se

minalidad. Hay pacientes que padecen de enfer- basa principalmente en criterios estadísticos de
medades incurables pero que no los conducen a modo que, en casos individuales, puede haber
la muerte en plazos breves y, en consecuencia, variaciones en la evolución predicha para la
no son terminales (v.gr: la Enfermedad de Alz- enfermedad, dependiendo de su naturaleza u

heimer). otros factores.
Diagnosticar un paciente como terminal cons- Sobre la extensión del plazo en que se pro-

tituye para el médico una gran responsabilidad duce la muerte hay diversas opiniones, desde
profesional y ética. Por una parte, induce un menos de un mes, hasta seis meses. E...te último
<.-ambio radical en su actitud y acciones terapéuti- es el criterio utilizado por Medicare, en los E.o;ta-
cas, ya que el tratamiento curativo da paso al dos Unidos de Norteamérica, por razones admi-
paliativo y al cuidado hásico del enfermo. Por la nistrativas. Tratar de establecer un plazo eX:lcto
otra, implica la obligación de quien tenga, efecti- parece arhitrario pero, en la mayoría de los
va mente y en la práctica, el rol de médico tratan- casos se trata de plazos breves (horas, día.o;,
te, de asumir en plenitud el cuidado del paciente semanas o -a lo sumo- unos pocos meses).

hasta su muerte.
Todo lo :lnterior señ:lla la import:lncia de defi- c) Ell el momellto ,lel,liaRllóstico, la elzjerllle,lll,l

nir, con la mayor precisión posihle, lo que se o colulicióll patolóRica 110 es susceptible ,le tllZ
entiende por enfermo terminal o condición termi- tratamielltO conocido y de eficacia col11proha,lcz
nal de un:l afección, ~lsí como describir los debe- que permita modificar el pronóstico de muerte
res del médico en ~l cuidado de estos pacientes. próxima,. o bien, los reCtlrsos terapéutico.\" Iltiliza-

dos han ,lejado de ser eficaces.
La carencia de un tratamiento conocido y de

DEFINICIÓN eficacia comprobada se refiere a que no se dis-
pone de él en el estado actual de los conoci-

Para que un paciente pueda ser clasific:ldo como mientas médicos. A la luz del acelerado
terminal se dehen cumplir las siguientes condi- desarrollo científico y tecnológico, se puede pre-
ciones: decir razonablemente que enfermedades consi-

deradas hoy irreversihles, dejarán de serIo en ~I
a) Ser portador ,le una elzjerme,la,l o colulicióll futuro, con el advenimiento de nuevos re<.-ursos

patolóRica p,rave, que ha)'a .,iclo ,liap,no.,ticada en terapéuticos.
forma precisa por un mé,lico experto. Hay tratamientos disponibles para enfermeda-

El diagnóstico de la enfermedad o condición des graves que pueden mantener con vida al
patológica dehe estar bien fundamentado y ser paciente durante años y que, pese a ello, en
formulado por un médico que tenga los conoci- algún momento de la evolución pueden dejar de
mientas, hahilid~ld~s y experienci:l neceS:lri:lS ser efectivos, convirtiéndose así el paciente g~I\'e
para hacerla más allá de toda dud~l razonable en terminal. Tal es el caso de la quimioter-.lpia ~n
(diagnóstico experto). algunas formas de cáncer.
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E.-; ne<:e.-;ario rc<:ono<:~r que. ~n alguno.o; <:a.-;o.-;, <:ológi<:a del paciente o de.-;cruir la.-; e.-;peranza.-;
el <:ará<:cer t~rminal de un pa<:iente pueda estar de mejoría que pudiera tener, se pued~ limitar la
<:ondi<:ionado por la impo.-;ihilidad prá<:ci<:a de uci- información .-;obre su enfermedad, .-;in o<:ulcar 10'-;
lizar 10'-; re<:ur.-;o.-; terapéuti<:o.-; que la Medi<:ina di.-;- aspectos esenciales de ella. Si bien 10'-; pa<:ience.-;
pone y que podrían modifi<:ar el pronó.-;ci<:o tienen ~l derecho a cono<:er la verdad .-;ohre .-;u
terminal de una ~nfermedad. pero que .-;on de situación, la prudencia es anterior al dere<:ho a la

una di.-;ponihilidad muy limitada, <:omplejos y verdad "a coda cosca".
costosos, como e.-; ~I caso de los trasplantes de En ocasiones, el enfermo puede haher mani-
órganos. Tamhién, cn algunas oca.o;iones ~xcepcio- fescado expresamente al médico su voluntad de
nales, el aislamiento geográfico podría condicionar conocer la verdad sobre su enfermedad, en L"UYO
el diagnóstico de ~nfermo terminal dada la caren- caso es obligación del médico proporcionársela.
cia de recursos cerapéucico.o; complejos e imposibi- En otras circunstancias, es el médico quien tiene
lidad de traslado a un centro especializado. que averiguar si el enfermo está en condiciones

Los cricerio.-; que hemos mencionado pueden de conocer la verdad, mediante una ohservación
cumplirse en cualquier grupo ecario. La edad atenta y preguntando a sus familiare.-; má.o; directos
avanzada no es un criterio válido para catalogar o personas que vivan en estrecho contacto con él.
como terminal a un paciente. Tampoco lo es el También, tiene que considerar la condición psí-
compromiso de conciencia, cognicivo o de rela- quica del enfermo, cuál es su juicio de realidad y
ción, si ello no se acompaña de una condición grado de lucidez intelectual y cogniciva; es decir,
patológica grave, progresiva e irreversible, para saber si el enfermo es o no competente para
la cual no existe tratamiento curativo. tomar sus propias decisiones. Si exi.-;cen duda.-;

acerca de la competencia de un paciente, el médi-
co tratante deberá recurrir a una instancia califica-

RoL OEL MÉOICO ntATANTI:: da para resolver. En codo caso, el médico debe
ahondar la relación con el enfermo, dándol~ la

Definida la condición de enfermo terminal, ~s real oportunidad de manife..,car .-;u voluntad.
preci.-;o delin~ar la.-; actitudes y conducca.-; que
corre.-;ponden al médico tratante y oCro.-; miem- b) Comulzicación con la familia: en general, la
hro.-; del equipo de .-;alud, tanto en lo que re.-;pec- familia debe participar del conocimiento de la real
Ca al ~nf~rmo como a .-;u familia. .-;icuación del enfermo y ser informada en el

momento oportuno. La participación de la familia
a) Comunicación al elzjermo ,le la situaciólz que se considera indispensable, no sólo para evitar
lo afecta: la norma general es que el paciente eventuales problemas al médico o al equipo de
tiene el derecho ~1 conocer canco la naturaleza de salud o por las implicaciones médico-legale.-; que
la enfermedad <:omo .-;u pronó.-;tico y el médico pudieran generarse, sino como una manera de
la ohligación de decir la verdad. Para fine.-; de lograr una efectiva comprensión de la .-;icuación
e.-;ta comunicación, ~.-; de deci.-;iva importancia del ~nfermo y la voluntad de 10'-; familiare.-; de
una adecuada relación médico-paciente. proporcionar al paciente un adecuado .-;o.-;cén de

Es al médico tratante a quien corre.-;ponde codo orden hasta el fin de su vida. La familia debe
comunicar al paci~nc~ la naturaleza de .-;u enfer- comprender que, sin lugar a du da.-; , está involu-
medad y .-;u pronó.-;cico, porque él e.-; el re.-;pon.-;a- crada en el problema de .-;u pariente enfermo y
hle de su cuidado, conoce cabalmente la que esa situación afecta y compromete a codo.-;
enfermedad que lo aqueja y ha de.-;arrollado una como grupo familiar.
relación incerpersonal con ~l ~nfermo que facilita Con el fin de disponer de elemenco.-; de juiLio
la comunicación. apropiados, el médico tratante deherá inquirir la

No hay ninguna ju.-;cificación ética para mentir pre.-;encia o ausencia de un soporte .-;ocial ade-
a un paciente, dado quc cualquier hu~na inten- cuado a la edad y condición del enfermo, canto a
ción qu~ .-;e tenga no ~xcusa !a intolerahilidad nivel de familiares como de amiscade.-;.
moral de la mencir~l. Sin ~mhargo, en decermina- Cuando .-;e trata de pacientes compromecido.-;
da.-; .-;ituaciones, paf3 no dañar la condición psi- de conciencia o emocionalmence inestahles, la
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familia, el representante legal o, en caso de no errores de juicio. Es de gran importancia en
existir t:stos, alguien muy cercano. suhrogará al estos casos que el médico actúe con prudencia,
enfermo en su derecho de conocer. dehiendo ser esforzándose por obtener la mayor cantidad de
informada esa persona de modo completo sohre información sohre el enfermo o, en su defecto,
la condición del enfermo. actuar de modo conservador, considerando que

Una situación más hien excepcional se gene- la situación es reversible mientras no se demues-
, ra si un enfermo competente y psíquicamente tre objetivamente lo contrario. Es conveniente
~ estable prohibe expresamente al médico compar- mencionar, en el caso de enfermos que han esta-

tir la información de su situación con sus familia- do previamente hospitalizados, la valio~a ayuda
res o personas relacionadas cercana mente. O a la que puede prestar, para tomar decisiones correc-
inver~a, de ocurrencia má~ frecuente, la familia ta~, una ficha clínica de buena calidad.
puede ~olicitar al médico que ,no diga al paciente
la verdad sobre ~u enfermedad. En ambos casos, d) Tratamiento del enfermo: en términos genera-
debe prevalecer el compromiso del médico con les, los objetivos del tratamiento deben orientarse
su enfermo y, por lo tanto, debe respetarse su a aliviar los síntomas que hacen sufrir al enfermo,
voluntad. Sin perjuicio de ello, el médico puede proporcionarle períodos apropiados de descan~o
intentar convencer al paciente que es convenien- y sueño, lograr la mayor movilidad e indepen-
te que la familia esté informada y, a ésta, que es dencia que su condición le permita y aliviar los
un derecho del enfermo conocer la verdad, dán- sentimientos de impotencia o culpa que el enfer-
dole las razones para ello. mo pudiera tener. El paciente debe recibir un

tratamiento paliativo acorde con su condición
c) Conducción del proceso de cuidado ,lel paciente terminal, por lo que no tiene justificación utilizar
terminal: el médico tratante debe ser t:l principal tratamientos agresivos y costosos como lo~ que
respon.'iahle y conductor del proceso dt: cuidado pueden emplearse en el caso de enfermedade~
del paciente terminal. Más aún, a.'iumir esta conduc- recuperables (principio de proporcionalidad).
ción constituye una ohlig:lción irrenunciahlt: para t:l Se ha dicho, con razón, que nadie t:stá ohli-
médico (principio dt:l no ahandono). Sin pt:liuicio gado a administrar tratamientos fútile~, así como
de t:llo, en la mt:did:1 qUt: ~t: rt:quit:r:l, t:S nt:ct:saria no se debiera escatimar recurso~ orientados a
la participación de un t:quipo de proft:sionalt:s y mejorar el hienestar del paciente.
auxiliart:s de la ~:llud ~egún t:l lugar de :ltt:nción y El médico debe t:sforzarse también, t:n 1:1 medi-
las cara<.1erí~ticas de cada paciente. No obstante, la da de lo posible, por prever Io.c; eventos que pue-
falta de un grupo prot'c;:~ional de apoyo no t:xcusa dan ocurrir, en especial las complicacione~, y la.c;
al médico tratantt: de dar la~ indicaciones pertint:n- medidas que ante esa.c; eventualidades se podrían
tes para llevar a caho t:l <."Uidado dt:l t:nfermo. Este adoptar. E.c; conveniente que convenga, con la fami-
<."Uidado dehe incluir su prt:ocupación no sólo por lia, lo que se haña en cada situación prevista.
los aspecto~ técnicos, ~ino que también por los Es útil que el médico tratante tenga pre~ente
asuntos person:llt:~ dt:l pacit:nte y la compañia y las diferentes fases emocionales por las que atra-
apoyo de los familiares y amigos ct:rcanos. viesa un enfermo terminal, las que han sido

Mención t:spt:cial mert:ce la situación de lo~ esquema tiza das por Kubler-Ross: negación, ira,
médicos que de~arrollan ~us funciones en Servi- depresión, negociación y aceptación, y que -por
cios de Urgencia y Re~idt:ncia, en ho~pitales y cierto- no todos los pacientes las pre~entan ni
otros centros de ~alud, toda vez que sohre ellos necesariamente en el orden señalado.
recae, -muchas vect:~- la responsabilidad de El tratamiento debe estar destinado a propor-
tomar deci~ione~ re~pecto a enft:rmos con lo~ cionar al paciente:
cuales nunca ante~ hahían tenido relación algu- 1. Apoyo psicológico del médico tratante y
nao La mayoría de la~ veces. ademá.'i de trahajar demás profesionales y auxiliares que tienen
con premura por la pre~ión asistencial, no suelen relación con el paciente, cuando el mi~mo
disponer de información de lo~ paciente~ t:ntre- esté consciente y en capacidad de recihir
gados a su cuidado, lo que puede conducir a información, lo que incluye el apoyo familiar.
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2. Atención de t:nfermería hásica adecuada, e) Preparacióll del erifermo para la muel1e: tiene
incluyendo el confort, y compañía de perso- singular importancia que el paciente, que va a
nal especializado o de familiares que colaho- morir en un hreve plazo, se prepare para la muer-
ren en esas tareas. te en dehida forma y reciba la mejor ayuda de

3. Tratamiento apropiado de los síntomas que quienes participan en su trntamiento y cuidado.
perturhan al paciente, en especial del dolor Esta preparación incluye la posibilidad de
cuando está presente. que el enfermo resuelva adecuadamente un

4. Diagnóstico oportuno y tratamiento adecuado amplio rango de asuntos personales, de orden
de la ansiedad y depresión. familiar, económico, legal o del ámbito espiritual.

5. Diagnóstico oportuno y tratamiento de nue- La oportunidad de reconciliarse con un pariente
vos signos o síntomas que pueden aparecer o amigo, reconocer legalmente un hijo, poner
en el curso de la evolución e incomodar al sus asuntos económicos en orden, adoptar medi-
paciente. das para asegurar el bienestar de quienes depen-

den de él o tornar decisiones de orden e.'ipiritual
El personal que atiende a un paciente termi- o religioso de acuerdo a sus creencia.'i, .'ion ejem-

nal debiera ser seleccionado entre aquello.'i que plos de preocupaciones que puede tener un
más disposición y habílidades muestren para enfermo terminal.
relacionarse con este tipo de enfermos. Puede Es responsabilidad del médico tratante que se
permitirse el contacto de estos enfermos con facilite al enfermo terminal, cuando sea factible,
estudiantes de Medicina o de la salud, por razo- el acceso oportuno a las personas o entidades
nes docentes claramente definida.'i y supervi.'iadas que requiera, para así resolver -del mejor modo
y si contribuyen a mejorar la atención del posible- los problemas de carácter per.'ional que
paciente, re.'iguardando .'iiempre la tranquilidad y lo aquejan o preocupan.
dignidad del enfermo.

E.o; legítimo utilizar los medicamentos para el j) Llegar de atención del enfermo: un paciente ter-
tratamiento de los síntomas que perturban al minal puede recibir atención médica en .'iU casa,
enfermo en la.'i dO.'ii.'i ~lpropiada.'i para aliviarlo, el hospital u otro tipo de establecimiento adecua-
de acuerdo al buen arte y ciencia de la Medicina, do para ello. Para tomar una decisión sobre el
aún cuando ejlo pudiera incidir secundariamente sitio en que se cuidará al enfermo, el médico
en un acortamiento no intencionado de la sobre- debe tomar en (.'Uenta factores como lo.'i .'iiguien-
vida del paciente. tes:

Cuando se pl~lntea la alternativa de someter a 1. Gustos y preferencias del afectado, haciendo
un paciente terminal ~I algún tipo de tratamiento con el paciente las consultas pertinente.'i, toda
experimental, .'ie deher:í ser estricto en la aplica- vez que sea posible.
ción del cons~ntimiento informado, si el paciente 2. La situación socio-económica per.'ional y
e.'itá en condiciones de entregarlo, o bien, obte- familiar, a la vez que los recursos dlo;ponibles
nerlo de un famili~lr dirt:cto u otra persona legal- para el caso particular.
mente autorizada par~1 ello. 3. El sistema previsional al que se encuentra

Cuando un paciente terminal se encuentra ado;crito el paciente, así como lo.'i beneficios
hospitalizado o internado en un centro de salud, que dicho sistema le otorga.
debe tener acce.'iO a visitas y contactos con fami- 4. La disponibilidad cierta (o su ausencia) de
liares y amigos .'iin l:1s restricciones estrictas que una red efectiva de apoyo social, proporcio-
regulan habitualmente las visitas a los hospitales. nada por la familia. otras personas cercanas u
A solicitud del paciente. se de he facilitar las organizaciones de voluntarios, que e.'itén di.'i-
entrevi.'itas con s~lcerdotes, notarios, abogados u puestas a participar activamente en la aten-
otras personas que él requiera. Tamhién debe ción del enfermo.
procurarse, de ;lcuerdo a los recursos disponi- 5. Factores culturales, que pueden incidir en las
bles, un lugar que posihilite un.l relación de inti- preferencias del enfermo o la familia por un
midad de la famili~1 con el enfermo. determinado lugar de atención.
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I El médico debe tener .'iiempre en con~idera- CONCLUSIÓN
! .ción que el co~to de la atención del ~nfermo no
: con~tituya una carga patrimonial de~proporciona- La cla~ificación de un paciente como terminal deh~

: da para el afectado o ~u familia. obedecer a criterios estrictos que dic~n relación
: En último término, ~e trata de encontrar una con un diagnóstico experto de la enferm~dad o
i ~olución individual que permita optimizar la cali- condición que padece el individuo, ~u carácter

dad de la vida que le re~ta, tanto desd~ un punto progresivo e irreversible y la ausencia d~ trata-
de vista técnico como humano. En este ~entido, mientos eficaces en el estado actual de los conoci-
el hogar familiar adqui~re una dimensión impor- mientos médicos. No debe confundirse la gravedad
Cante como lugar apropiado para el cuidado del de una enfermedad con el carácter de tenninal, ya
paciente terminal, lo que -además- evita medica- que enfermedades muy graves pueden ~er reversi-
lizar la muerte y di~minuye la po~ihilidad de uti- bles con los recursos terapéuticos apropiado~. El
lizar métodos extraordinarios de tratamiento, no diagnóstico de enfermo terminal significa para el
indicados en tal condición. médico tratante una gran respon.'iabilidad prote~io-

En relación al cuidado del enfermo terminal nal y ética, entre ellas la de asumir plenam~nte el
se plantean, además, otros temas de importancia cuidado del paciet:1te hasta su muerte. La conducta
médica y ética, como ~on la indicación y límites del médico debe orientarse a aliviar al paciente d~
de uso de los métodos extraordinarios de trata- los síntomas que lo perturban y ofrecerle ~l mayor
miento, la llamada "orden de no resucitación" y bienestar posible en lo que le resta de vida, así
la eutanasia, que ~on analizados en otros docu- como a facilitarle las condiciones para resolver los
mentos. problemas de orden personal que le preo(."Up~n.
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