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L a deliberacion ética en Atencion Primaria: un gjemplo con un paciente en lafase
final delavida

Jaione Azcérate Lerga*, Juan Carlos Arboniés Ortizy Ana Bergera Arrazubi Médicas de familiay comunitaria del Centro de
Salud de Gros, Donostia (* actualmente en Centro de Salud de Hernani, Gipuzkoa).

Resumen: Los autores describen la situacién clinica de un paciente en fase final delaviday de los dilemas que esto les planteo,
[levandoles aindagar sobre una metodologia de resolucion de este tipo de dilemas. ?El método deliberativo de D Gracia?, que
realizaron mediante sesiones en el Centro de Salud. El articulo representa un buen ejemplo, no solo de los dilemas que les surgen a
los médicos de familia en estas situaciones, sino como gjemplifiacion de laforma de aplicar una metodologia para su resoluciony a
lavez sobre como, a pesar de todos sus esfuerzos, factores adicionales [levan a resultados inesperados agjenos a lo concluido en el
proceso.

Ethical deliberation in Primary care: an example with a end of life patient Abstract: The authors describe the clinical situation
of apatient in hisfinal phase of life and the dilemmas that this posed. This situation lead them to inquire about a methodol ogy for
solving these types of dilemmas:. "The deliberative method of D Gracia", which conducted through sessions at the Health Center.
The article represents a good example, not only of the dilemmas that family doctors have in these situations, but also as an example
of how to apply a methodology for their resolution and, at the same time, how, despite all their efforts, additional factors lead to
unexpected results unrelated to what was concluded in the process.

En aquel tiempo anterior alapandemiade la Covid llegd ami consulta un hombre de 55 afios, [lamémoslo Alfredo, con unaclinica
catarral de una semana de evolucion. No tenia antecedentes de interés ni alteraciones en la exploracion fisicarealizada por lo que le
recomendé hidratarse, descansar y Paracetamol. Unos dias mas tarde estaba citado de nuevo. Recuerdo que pensé que habria
empezado con fiebre o tal vez seguia con tosy se habiaimpacientado porque todavia no se encontraba bien. Estaba equivocada, era
sumujer. Se sentd y me dijo que como no le habia hecho una placa, me reprochd no haberle mandado a Urgencias, no entendia
como no habiavisto lo grave que se encontraba su marido. Me quedé sin palabras. No sabia a qué se referia. Me explicd que estaba
ingresado en la Unidad de Cuidados Intensivos por un derrame pericardico severo. Intenté comprender sus miedosy preocupaciones
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y tal vez estafue la causa de conseguir |a relacion médico-paciente/familia que tuvimos. Cuando acude alguien a nuestra consulta
quejandose de una actuacion que hemos realizado, generalmente nos ponemos a la defensiva, explicando nuestro razonamiento e
intentando justificarlo sin escuchar alos que tenemos delante. En este caso, escuché la situacion que habian vivido después de
nuestra consultay dejé tiempo a su mujer para explicarme todos |os sentimientos abrumadores que estaban viviendo. Intenté
demostrarle mi asombro, mi empatiay mi preocupacién actual por €l giro de los acontecimientos. Le dije que lo que sentian era
licitoy que era consciente de ello. Antes de que se marchara hablamos de posibles actuaciones futuras y quedamos en volver a
hablar en unos dias.

En pocas semanas | as pruebas complementarias descubrieron que Alfredo sufria cancer. Para cuando llegd ala consulta de
Oncologia yatenia metastasis multiples. Le habian tenido que dar radioterapia holocraneal porque unos dias antes le habian llevado
a Urgencias con un sindrome confusional y una cefalea intensa. En pocas palabras, Alfredo tenia un prondstico de vida brevey los
tratamientos que le ofrecian desde Oncologia no tenian garantias de mejorar su calidad de vida ni su evolucion. En los dos meses
desde €l inicio de laclinica catarral, Alfredo sufria: dolores generalizados a pesar de la analgesia, disnea de reposo a pesar de los
tratamientos paliativos pautados, un importante desasosiego psicol 6gico pensando en todo |o que podiallegar a ocurrir. Los
familiares de Alfredo sufrian a ver asu marido y a su padre con sintomas que no controlabamos, pensando en como evolucionaria.
Pero yo misma también sufria, viendo el poco alivio que conseguia con los cambios de tratamientos; con las visitas domiciliarias
diarias en las que no conseguia apenas alterar su situacion clinica; con laincertidumbre sobre mi cabeza por la evolucién de Alfredo.

En pocos dias nos encontramos a la cabecera de su cama hablando sobre sedacién. Alfredo estaba sufriendo mucho y no queria
seguir haciéndolo, no queria hacer més pruebas de tratamientos ni queria seguir yendo a Oncologia para escuchar que no mejoraba.
No erala primeravez que hablaba de sedacién con un paciente o con una familia que sufria. Sin embargo, erala primera vez que no
veianada clarala decision que tomaba el paciente. Alfredo y yo, su médica, no estdbamos de acuerdo en algo tan importante. Me
preguntabasi Alfredo, inundado por el sufrimiento, era competente para tomar sus decisiones, si eralegal o no la sedacion en este
supuesto, si laresponsabilidad asistencial recaia slo en mi 0 si era una decision que habia que tomar en otro nivel asistencial... En
definitiva, yo dudaba sobre si era adecuado |o que pedia: ?demasiado joven? pensaba, ?pocas pruebas farmacol dgicas, hay que subir
lamorfina?, ?alo mejor hablando con Cuidados Paliativos o con Oncologia? ...

Diaadiaesas visitas a domicilio me mostraban un trocito del trabajo que habiarealizado Alfredo parallegar atomar unadecision
tan complicada sabiendo que no era perfecta. Ademas, pude ver que sus deseos no eran los mismos que los de su familia, los que se
parecian mas alos mios. El hablaba de inmediatez, su familiay yo habldbamos de otras alternativas terapéuticas y de esperas. Como
muchas veces cuando tenemos dudas, comparti €l caso de Alfredo con mi compariera de equipo ABA, médica de familia, y nos
dimos cuenta de la incertidumbre sobre nuestra actuacion al final de lavida con los pacientesy con los familiares. Cada vez que
habl&bamos del caso, mas claro veiamos que nos faltaba formacidn ética ante las conversaciones rel acionadas con las decisiones
anticipadas. Nos faltaba trabajar no solo la parte técnica del final de lavida, sino también, la parte metafisica. Como profesionales
sanitarios ayudamos a tomar decisiones en uno de los momentos més dificiles de la vida, decisiones que tienen consecuencias en
nuestra actuacion sanitariay en nuestraforma de tratar a pacientey asu familia; y estas decisiones, tienen consecuencias sobre
nuestro equilibrio emocional y moral interno como personas. Todos estos aspectos se dan por sabidos, pero generalmente, no se
trabajan durante lalicenciaturay en pocas ocasiones en la especializacion.

Ante tantas dudas e incertidumbre y con lafinalidad de aprender y construir el conocimiento entre compafieros, se nos ocurrié
presentar el caso en una sesion clinica. El objetivo de la sesidn clinica fue trabajar las competencias éticas en lafase final delavida.
Para €llo, nos propusimos como actividad reflexionar sobre un conflicto bioético en una decisién de final de vida entre los
compafieros sanitarios del Equipo. Como preparacion para la sesion contactamos con el Comité de Etica del Hospital Universitario
de Donostia. Finalmente abordamos el caso mediante una enfoque particular de trabajar 1os problemas éticos en la consulta: e
proceso que seguimos mediante el uso del Método deliberativo de Diego Gracia ]esta bien descrito con detalles en este link. Este
método consta de 3 partes: ?el andlisis de los hechos?, ?el andlisis de los valores?y ?el andlisis de los deberes?.

Analisis delos hechos
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Presentados conjuntamente a los miembros del Equipo de Atencién Primaria en sesion, hizo surgir , entre otras, las siguientes
cuestiones: ?:como se encuentra fisicay animicamente el paciente en las Ultimas visitas domiciliarias, como lo ve su familiaalo
largo del dia, si hay incidentes nocturnos con sintomatol ogia fisica intensa que no se controla con los tratamientos pautados, si tiene
insomnio o pesadillas o crisis de ansiedad, si hay pensamientos sobre acabar con todo por su cuenta, aclaraciones sobre informes de
otras especialidades y los prondsticos esperables, conversaci ones que hemos tenido con el paciente sobre sus expectativas con la
sedacion que pide, cdmo ha reaccionado a nuestra discrepancia de opinion sobre |os tratamientos propuestos, qué opinion tienen los
convivientes sobre qué se deberia hacer, qué piensalafamilia sobre la decision que hatomado el paciente, qué prondstico creen
tanto el paciente como su familia que existe en este momento?.

Andlisisde los vaores

Hizo surgir multiples cuestiones relacionadas con la situacion de Alfredo, de las que por aspectos de eficienciay trascendencia se
eligié un problema ético a discutir: ¢Es adecuado pensar en sedacion cuando todavia quedan tratamientos paliativos para diviar el
sufrimiento de este paciente?

L as opciones de conflictos de val ores exploradas en |os grupos en relacion a este problema ético elegido aparecen en lafigura
siguiente:

¢ Es adecuado.....
Pensar en sedacion cuando todavia
quedan tratamiento paliativos para
aliviar el sufrimiento en este paciente?

VALORES EN CONFLICTO

BENEFICENCIA otrosttos AUTONOMIiA sedacion
BENEFICENCIA otrosttos NO MALEFICENCIA ef adv otrosttos
AUTONOMIA sedacion JUSTICIA eleccion familia
AUTONOMIiA sedacion NO MALEFICENCIA duelocomplicado
BENEFICENCIA sedacion JUSTICIA tiempo despedida familiar
NO MALEFICENCIA sufrimiento pct NO MALEFICENCIA duelocomplicado

Finalmente se eligid Aa beneficencia de otros tratamientos paliativos que podemos pensar como sanitarios contra la autonomia del
paciente por su eleccion de realizar una sedacion? como €l conflicto ético principal para poder avanzar haciala blsqueda de su
resolucion.

Analisisdelos deberes

L os cursos de accién posibles para solucionar € problema planteado se hizo identificando los cursos extremos (estas soluciones
[imite o extremas suelen ser los valores en conflicto planteados), y los intermedios de la accion (figura 2).

CURSOS EXTREMOS E INTERMEDIOS DE ACCION

—_———---—--—-—-——---------D

BENEFICIENCIA AUTONOMIA
solootrosttos sedacionahora
Negociar iniciar Conta("tr’) Sedadon despuésde
" Comite Etico e
morfina+ 24h tener mastiempo
valoracion con la familia
Pedir ayudaa otro Valorar
MAP/ especialista capacidad +
informacion
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En €l lado del profesional sanitario, y méas cercanos en accion alabeneficencia del uso solamente de otros tipos de tratamientos
paliativos que no sean la sedacidn, nos encontrariamos el hegociar iniciar morfinay valorar en 24 horas de nuevo al paciente; o pedir
ayuda a otros compafieros tanto de nuestro Centro de Salud como a otros especialistas, incluyendo un contacto con el Comité Etico
de nuestra Zona de Salud. En el lado del paciente, y mas cercanos en accién ala autonomia de realizar la sedacion en el momento de
la peticion de la misma, nos encontrariamos el valorar |a capacidad del paciente para dicha decision o lacomprension de la
informacion clinica que ha recibido hasta ahora; o realizar |a sedacion después de darles algo més de tiempo alos familiares para
despedirse de €.

Conclusiones

Este andlisis nos llevo a concluir que lo mas prudente podria ser el negociar e iniciar otros tratamientos paliativos como la subida de
morfina paradisminuir el sufrimiento fisico en relacién al dolor y ladisnea que sufria el pacientey revalorar en 24 horas el inicio de
la sedacion para darle mas tiempo alafamilia para despedirse de nuestro paciente. Después de varias visitas consecutivas a su
domicilio paravalorar la situacién clinicay las relaciones con sus familiares més cercanos, esposa e hijos, se decidié de manera
conjunta aumentar ladosis de los tratamientos paliativos y revalorar cada veinticuatro horas. Asi, yo podiarealizar algunas pruebas
de tratamiento, lafamilia tenia un poco mas de tiempo para despedirse y Alfredo no estaria tan desasosegado sabiendo que se
realizaria una escalada més répida de la medicacion de la que nosotros como profesional es habiamos pensado inicialmente. Toda
esta informacion la dgjabamos apuntada en su historia clinicay en un evolutivo en papel en €l domicilio. Alfredo y su familiatenian
apuntadas las pautas de rescate para usar en caso de necesidad, acompafiadas de la medicacion por si larequerian alo largo dela
noche. Ademés, conocian los tel éfonos de contacto de Emergencias para los casos paliativos si la medicacidn no era suficiente y
habia que subir de urgencia a Hospital. Todos los dias, los servicios de paliativos de lared de Emergencias tenian citado a Alfredo
para consultar su evolucion en su historia clinica, y todos los dias después de la visitadomiciliaria, yo lesllamabay les actualizaba
su situacion clinica

&Y quépaso con Alfredo?

Me gustaria poder contaros que Alfredo dejé de sufrir y que su familia tuvo tiempo suficiente para despedirse, pero no fue asi. Al dia
siguiente de haber conseguido llegar a nuestro acuerdo, de haber dejado toda lainformacién clinica necesariatanto en su historia
como en €l domicilio, de tener avisadisimos alos servicios de paliativos de Emergencias, ese dia, Alfredo tuvo una noche de
sufrimiento insoportable y [lamaron parair aUrgencias. Y aunque laintencion de todos |os profesionales que atendiamos a Alfredo
fue buena, un problema en laintegracién de toda esta situacion clinica tan compleja entre los diferentes profesionales de Atencion
Primariay hospitalaria hizo que no se respetara lo acordado con Alfredo y que no se tuvieran en cuenta sus Ultimas voluntades de
fallecer sin sufrimiento en el Hospital.

Este problema nos revela que a pesar de todos | os esfuerzos que todos hicimos, la falta de coordinacion abocd la salida por un cauce
no previsto ni deseado, o que representa otro tema que merece ser reflexionado para mejorar la atencion que realizamos a nuestros
pacientes. Efectivamente, todavia tenemos muchos campos donde trabajar para conseguir la atencion sanitaria que nos gustaria dar y
recibir a final delavida
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