ATENCION A LOS ENFERMOS EN DIALISIS EN
SITUACION TERMINAL

Conxita Vidal i Coll
(En nombre del Dr. Via del Servei Catala de la Salut)

Buenos dias a todos, agradezco a los organizadores de esta Jornada la invitacién a la
Administracion a participar en la discusion de un tema tan actual. Deseo excusar al Dr. Via, al
cual le ha resultado imposible asistir y me ha rogado que os transmitiera su deseo de que esta
Jornada de intercambio profesional resulte muy provechosa, en su nombre del recién creado
<Servei Catala de Salut>.

Para entrar en materia, empezaré recordando que, segun Williams, conocido economista
de la salud que ha reflexionado mucho sobre bioética, <el coste de un tratamiento significa
sacrificio>. Por un lado porque los recursos de una sociedad no son ilimitados, optar por un
programa de tratamiento puede significar el tener que restringir esfuerzos en otro campo; Por
otro lado también significa cargas para los familiares.

La administracion catalana asume el esfuerzo que implica un programa de dialisis para
todos los enfermos que a criterio médico, prescrito por los Servicios de Nefrologia acreditados,
puedan beneficiarse de este tratamiento.

Ello implica poner los medios para que estos enfermos sean atendidos en sus necesidades
sanitarias sea cual sea su posterior evolucion, y teniendo en cuenta que los enfermos de alto
riesgo de morbi-mortalidad requeriran con el tiempo servicios adecuados a las patologias y
dependencias que vayan presentando.

Nuestro pais dispone de medios humanos y técnicos para tratar a los enfermos en Dialisis
y Trasplante en cantidad y calidad suficiente, como muestran los datos de supervivencia y
calidad de vida, que luego presentard la Dra. Cleries, del Registro de Enfermos Renales de
Catalunya (RMRC)

El problema que se plantea es si estos medios, con un enfoque curativo, son validos para
el cien por cien de los enfermos, o si se dan situaciones que requieren un cambio de orientacion
asistencia.

Me refiero a los enfermos crénicos en situacion terminal o preterminal, en los que no es
suficiente, ni quizas necesario, agotar los recursos curativos o rehabilitadores activos, y en
cambio precisan un enfoque paliativo con una atencion orientada a darles confort, en el tiempo
limitado que les queda de vida, y ayudarlos a ellos y a sus familias a afrontar en las mejores
condiciones esta dificil situacion.

Dentro de este marco, la administracion ha intentado organizar los medios asistenciales
de forma que facilite el cumplimiento de estos objetivos. EI Programa de Atencion a la
Insuficiencia Renal (PAIR) organizo la red nefroldgica catalana y acredité un centro de cronicos
vinculado a un servicio de nefrologia, especializado en el tratamiento de los enfermos en didlisis.

Por otro lado el programa <Vida als anys> (PVA) ha creado una serie de instrumentos
que facilitan el soporte a los servicios asistenciales de los hospitales de agudos y que estan en
contacto con la atencion primaria, como son las unidades funcionales interdisciplinarias (UFIs)
de los hospitales de agudos, que dan soporte a los equipos asistenciales en el tratamiento de los
enfermos geriatricos, terminales, etc., y los programas de atencion domiciliaria (PADES), que
efectlian el seguimiento de los enfermos cronicos y terminales dentro del sector y que coordinan
el hospital con los servicios a domicilio de los centros de atencion primaria. Ademas,



obviamente, de las unidades de cuidados paliativos de los centros socio-sanitarios (CSS) de
internamiento de crénicos.

Estos recursos, en fase de despliegue, se intenta que funcionen con criterios de
adecuacion a las necesidades del enfermo. EI médico y el equipo asistencial en general,
conjuntamente con el enfermo y la familia, pueden valorar de manera individualizada la actitud
terapéutica a tomar en cada caso. Es en esta relacion asistencial, en esta comunicacion personal,
que se fundamenta una vision de las necesidades del enfermo y de la ayuda que se la puede dar,
y la administracion ha de tener la suficiente sensibilidad para facilitar nuevos recursos o nuevas
orientaciones de los existentes, de acuerdo con las demandas que percibe de la sociedad.

También hay que poner en marcha mecanismos de evaluacién global de los resultados,
adecuados a estos objetivos, como es el RMRC por lo que hace referencia a la supervivencia, 0 a
las encuestas de grado de dependencia realizadas por el PVA.

Hemos visto que es necesario un espacio para trabajar, que debe garantizar la
administracion, donde los profesionales puedan efectuar su labor asistencia en las mejores
condiciones, es preciso que la relacion asistencial pueda disociarse de condicionantes externos al
beneficio del enfermo y centrarse claramente en ese objetivo.

La atencidn a enfermos terminales es muy compleja y no solo la administracion sino que
también y primordialmente los profesionales de los centros se han preocupado para encontrar
formas de atender las complejas demandas de estos enfermos.

El modelo de atencion al enfermo terminal que se esta poniendo en marcha en Catalunya,
tiene en cuenta que las ansiedades que estos enfermos producen en los profesionales han de ser
recogidas y tratadas (por ejemplo el trabajo de equipo multidisciplinario que se ha iniciado en
algunos centros puede facilitar que se hagan conscientes y no se traduzcan en actuaciones
inadecuadas hacia el enfermo); la atencién psicoldgica al enfermo y a la familia es fundamental.

La ayuda hacia la familia para elaborar el duelo por el enfermo terminal evita actitudes
que podrian llegar a perjudicar al enfermo si favorecieran decisiones terapéuticas erréneas,
intervencionistas en sentido curativo y no paliativo.

Tambien el médico y el personal de Enfermeria van tomando cada vez mas conciencia de
que ha de tolerar el fracaso en la curaciéon y aceptar que aun les queda la posibilidad de
suministrar confort al paciente y que ésta es la funcion mas importante que han de asumir con el
enfermo terminal, y también con el enfermo terminal en didlisis.

Desde el punto de vista metodoldgico, ello se hace partiendo de una definicion de los
objetivos terapéuticos, que han de ser concretos y a corto plazo, es decir, realizables, y basarse
en:

- Conocimiento de los deseos del enfermo y la familia.

- Han de ser discutidos y asumidos por todo el equipo asistencial.

- Los objetivos se han de trazar teniendo en cuenta el pronostico del enfermo y la
eficacia del tratamiento, juntamente con la complejidad del mismo y teniendo en
cuenta el impacto de la enfermedad en los sintomas.

Un ejemplo de objetivos de este tipo seria, como objetivo médico, mantener un buen
balance electrolitico, como objetivo de Enfermeria, evitar las Ulceras por decubito y como
objetivo psicosocial, mantenerlo libre de dolor en la hora de visita familiar para que la pueda
disfrutar més intensamente.

De esta forma se pueden transformar decisiones éticas en decisiones terapéuticas. Con
ello, un enfermo al que se le aplicase un intervencionismo curativo podria resultar frustrante y
desagradecido para el personal que lo atiende, bajo ese nuevo prisma, puede resultar sumamente
agradecido, al haber podido ser capaces de lograr los citados objetivos paliativos y haberle
facilitado un transito digno hacia la muerte.



Visto desde esta Optica, la suspension de la dialisis es una decision a tomar en funcion del
potencial confort, para el enfermo terminal, que puede suponer la dialisis, pongamos por caso,
frente al problema de la hiperhidratacion, ponderado con el potencial padecimiento que la propia
dialisis le puede causar, por ejemplo a enfermos con problemas vasculares o con intolerancia
dialitica muy acusada; adaptar el esquema dialitico a estos nuevos objetivos, paliativos y no
curativos, es dificil y requiere una buena coordinacion del equipo asistencial médico y de
Enfermeria y de una buena comunicacion con el enfermo y la familia.

Es preciso tener en cuenta que el hecho de que la dialisis sea un procedimiento
instrumental y muy eficaz, ya que el enfermo que deja de dializarse decae y muere rapidamente,
hace que el enfoque sea mas complejo que en el caso de la suspensién de la quimioterapia en los
enfermos terminales oncologicos. Por otro lado, la planificacion de una buena muerte implica
una atencién continuada a las necesidades fisicas y emocionales del enfermo hasta el final, tanto
sise dializa como no.

En cierta forma, podria decirse que también la creacion de comités de bioética en los
hospitales, tema que se debatira en el Symposio sobre bioética en Barcelona, seria otro tipo de
iniciativa para responder a estos mismos problemas, en que la decisién colectiva después de un
examen meditado en comun de la situacion del enfermo, facilita la toma de decisiones dificiles y
dolorosas.

Actualmente, pues, estan produciéndose muchas experiencias en este campo, que parten
de profesionales y que la administracion intenta recoger, si bien como ya he dicho, la
problematica es compleja y los frutos se veran mas adelante.



