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Resumen: Los Cuidados Paliativos juegan un papel clave en esta pandemia. En
tiempos de medicina de guerra, en los que el nimero de pacientes con necesidades
de cuidados criticos supera con creces a los recursos disponibles, el triaje se hace
mas necesario si cabe. Solo aquellos que tengan grandes posibilidades de superar
la enfermedad se beneficiaran de estos cuidados. En estas circunstancias, a todos
aquellos que quedan fuera de esta cohorte de elegidos, se les debe asegurar unos
cuidados paliativos de calidad que proporcionen soporte emocional y espiritual, un
impecable control de sintomas y una sedacion paliativa adecuada, si ésta estuviera
indicada. Sobre este escenario, principios y derechos como la autonomia, la justicia
distributiva o una muerte digna han podido verse comprometidos.
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Abstract: Palliative Care play a key role in this pandemic. In times of war medicine,
when the number of patients with critical care needs far exceeds the resources avai-
lable, triage becomes even more necessary if possible. Only those who have a great
chance of overcoming the disease will benefit from this care. In these circumstances,
all those left out of this chosen cohort must be provided with quality palliative care
that provides emotional and spiritual support, impeccable symptom control and ade-
quate palliative sedation, if indicated. In this scenario, principles and rights such as
autonomy, distributive justice or a dignified death have been compromised.
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1. INTRODUCCION.

El 31 de diciembre de 2019 son declarados los primeros casos de una
neumonia de etiologia desconocida en la ciudad de Wuhan, en China (Li,
Li, Li, et al., 2020). Pocos dias después, las autoridades chinas declaraban
que el agente causante de esta infeccion hasta entonces desconocida, era
un nuevo coronavirus denominado SARS-CoV-2. Con la sucesion de casos
se ha comprobado que la infecciéon por este nuevo virus causa multiples
manifestaciones clinicas, que van desde las compatibles con el resfriado
comun hasta neumonia, alteraciones en la coagulacion, shock séptico y
fallo multiorganico (Wu, Z., McGoogan J.M., 2020). Todas ellas se aglutinan
bajo el término de COVID-19 (coronavirus infectious disease 19). El 11 de
marzo de 2020, Tedros Adhanom Ghebreyesus, Director General de la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS) declaraba, en una rueda de prensa,
la enfermedad COVID-19 como pandemia (OMS, 2020a).

Durante este tiempo y en los meses sucesivos, la sociedad espanola ha
pasado de la indiferencia al miedo, del desconocimiento a la saturacion
de informacién, de la seguridad que proporciona el estado del bienestar
a la inseguridad e incertidumbre que ocasiona lo desconocido. Ha sido
tiempo de pérdidas, de restriccion de libertades y derechos individuales en
beneficio del bien comun. Pero también ha supuesto tiempo de soledad
y, desgraciadamente para muchos, demasiados, un tiempo que ya no serd
posible recuperar.

La COVID-19 se ha manifestado como un tsunami de sufrimiento que, a
medida que avanzaba tierra adentro, anegaba todo aquello que se interpo-
nia en su camino. Las estructuras econdmicas, sociales y sanitarias se han
visto desbordadas por la avalancha de la enfermedad. Unas estructuras sani-
tarias que, ya de forma previa, estaban en precario y que se han enfrentado
a un desafio sin precedentes. La pandemia ha configurado un escenario
en el que los pacientes, lejos de fallecer, desaparecian enterrados bajo una
montafa dibujada entre ejes de abcisas y ordenadas, convertidos en datos
anonimos.

Y en este escenario de hecatombe sanitaria, en el que los servicios de
salud se han visto superados por el aluvion de pacientes que precisaban ser
atendidos, los cuidados paliativos (CP) adquieren una importancia capital.
Unos CP que ni mucho menos han supuesto una excepcion a la hora de ser
engullidos por la ola gigantesca de presion asistencial que ha provocado
la COVID-19. Unos profesionales sanitarios que de forma previa a la pan-
demia y aun siendo los mejores momentos del despliegue de los CP desde
sus inicios en Espafa, ya trabajaban con escasez de recursos. Cabe recordar
que, seglin el dltimo Atlas Europeo de Cuidados Paliativos publicado en
2019, nuestro pais se sitia en el puesto 31 de 51 paises en cuanto a la dispo-

316



CUIDADOS PALIATIVOSY COVID-19: ROL, DIFICULTADES Y DILEMAS BIOETICOS

nibilidad de recursos especificos de CP (Arias-Casais, Garralda, Rhee, et al.,
2019). Ante la escasez de recursos de cuidados intensivos (Rubio, Estella,
Cabre, et al., 2020) o la no conveniencia de su utilizacion, dado el momento
evolutivo de la enfermedad del paciente, los CP son la eleccion.

Bajo esta atmosfera apocaliptica, principios y derechos como el de la
autonomia del paciente a la hora de tomar decisiones en cuanto a su pro-
ceso de muerte, principios como el de veracidad o el no abandono, la
beneficencia de las intervenciones llevadas a cabo por los profesionales
sanitarios o términos como la justicia distributiva o la equidad, han podido
verse comprometidos o enfrentados en conflicto. En adelante, se intenta-
ran exponer algunas de estas situaciones en base a la evidencia disponible
hasta la fecha.

Pero quizd, antes de continuar y para poder entender cudles han sido las
dificultades y dilemas bioéticos a los que se han de enfrentar los CP durante
la pandemia, se hagan necesarias tan solo unas lineas en las que se reflejen
el quehacer diario de los CP con los pacientes y sus familias.

2. EL DIA A DIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020b) define los cuidados
paliativos (CP) como «@n planteamiento que mejora la calidad de vida de
los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el
sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el trata-
miento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual».

El acceso a los CP estd reconocido como un derecho universal (Porta i
Sales, 2014) y éstos incluyen prevencioén, identificacién precoz, evaluacion
integral y el control de los sintomas angustiantes. Brindan apoyo a los pa-
cientes para ayudarlos a vivir lo mejor posible hasta la muerte, facilitando
la comunicacion efectiva, ayudandoles a ellos y a sus familias en el proceso
de toma de decisiones y en su propio duelo. En ningiin caso su objetivo es
el de adelantar ni retrasar la muerte, sino el de dar calidad a esa vida que
queda, afirmandola y reconociendo la muerte como un proceso natural in-
herente a la vida. Son aplicables por personal sanitario con una formacién
basica en cualquiera de los niveles asistenciales, requiriendo de un equipo
especializado para el manejo de los casos complejos (Radbruch, de Lima,
Knaul, et al., 2020).

En este contexto, los profesionales de CP estin en contacto permanente
con la muerte, asi como con pacientes y familias que sufren. Mis alla de la
carga emocional que puede suponer para el propio profesional el atender
este tipo de pacientes, implica manejar en la prictica diaria situaciones
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complejas que, a menudo, suponen un dilema ético (Ulrich, Grady, 2018).
Estos dilemas se producen de manera transversal independientemente de
la enfermedad o del dmbito en el que se prestan los cuidados e incluyen
aspectos relacionados con la equidad de recursos, conflictos de intereses
entre distintos profesionales, adecuacion del esfuerzo terapéutico o la re-
lacion entre profesional y el paciente y su entorno (Chih, Su, Hu, et al.,
2016; Emmerich, 2018; Mitchell, 2015; Marks, Ahronheim, 2020; Courtright,
Benoit, Curtis, 2019; Sreenivasan, Nobleza, 2018)

3. ROL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN LA PANDEMIA

Los CP juegan un papel clave en esta pandemia. Asi lo sugiere la OMS
al incluirlos como parte de la respuesta que deben dar los paises ante la
COVID-19 (WHO, 2020). En tiempos de medicina de guerra, en los que el
nimero de pacientes con necesidades de cuidados criticos supera con cre-
ces a los recursos disponibles, el triaje se hace mas necesario si cabe. Esto
significa que solo aquellos que tengan grandes posibilidades de superar
la enfermedad se beneficiaran de recibir estos cuidados. En estas circuns-
tancias, a todos aquellos que quedan fuera de esta cohorte de elegidos, se
les debe asegurar unos cuidados paliativos de calidad que proporcionen
soporte emocional y espiritual, un impecable control de sintomas y una
sedacion paliativa adecuada, si ésta estuviera indicada (Romano, 2020; Pea-
te, 2020).

Una gran cantidad de pacientes infectados no han llegado a tener acceso
al medio hospitalario. La situacion clinica previa, la comorbilidad asociada
o la enorme presién asistencial a la que estaban sometidos los hospitales,
hacian que tuvieran que ser atendidos en su lugar de residencia. Ante esta
coyuntura, los equipos especialistas en CP se convierten en equipos con-
sultivos dando soporte y sirviendo de guia para todos aquellos profesiona-
les que han de prestar cuidados al final de la vida en domicilios, centros
sociosanitarios o residencias de ancianos (Ferguson, Barham, 2020; Feder,
Akgtin, et al., 2020). Esa misma labor consultiva, ademas de docente, se de-
sarrolla también en el medio hospitalario para todos aquellos profesionales
que tratan a los pacientes en primera linea. Ante la inexistencia de un trata-
miento curativo, en muchos casos el curso de la enfermedad empeora hasta
un fatal desenlace. Estos profesionales pueden necesitar ayuda para mane-
jar de forma correcta sintomas como la disnea, tos, o la ansiedad y delirium
de los pacientes. De igual manera que ante la necesidad de comunicacion
de malas noticias o para un adecuado soporte emocional en el duelo de la
familia (Powell, Silveira, 2020).

Aunque todo haya quedado supeditado a la pandemia, el virus no ha
detenido el avance de las devastadoras consecuencias del cancer, ni de las
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enfermedades neurodegenerativas, ni siquiera de las enfermedades pro-
vocadas por una insuficiencia de érgano. Algo a tener en cuenta a la hora
de priorizar la asistencia. Tal y como recomienda el Comité de Bioética
de Espana, se debe tener en cuenta el interés de todos los pacientes y no
solo de los pacientes con COVID-19 (Comité de Bioética de Espana, 2020).
La mayoria de los pacientes con enfermedades cronicas avanzadas son
mayores de 65 afios y con una o varias comorbilidades, lo que les hace
ser muy vulnerables ante la infeccion por SARS-CoV-2 (Aira Ferrer, Domin-
guez Lorenzo, et al., 2015; Sun, Lee, Meyer, et al., 2020). Los equipos de
CP deben continuar con el seguimiento de los pacientes con necesidad de
cuidados al final de la vida mas alla de la COVID-19. Para ello, y para po-
der garantizar su seguridad, se han modificado las pautas de seguimiento
habitual, restringiendo las visitas en domicilio o los traslados hospitalarios
para pruebas diagnésticas o complementarias (Petrova, Pérez-Gomez, et
al., 2020; Porzio, Cortellini, Bruera, et al., 2020). Se ha aumentado el segui-
miento telefénico o a través de videoconferencias a la vez que se limitaban
las visitas de familiares y allegados en domicilios, residencias y hospitales
(Humphreys, Schoenherr, Elia, 2020). En un estudio realizado en una uni-
dad de CP italiana, en la que las visitas de familiares y allegados fueron
sustituidas por videollamadas durante el pase de visita, se les preguntaba
sobre la satisfaccion con el sistema implantado. Si bien las familias mani-
festaban estar contentas con la informacién que recibian y con la forma en
la que se les proporcionaba, consideraban que en ningin caso el sistema
de videollamada podia sustituir a la presencia fisica junto a su ser querido
(Mercadante, Adile, Ferrera, 2020).

4. PROCESO DE TOMA DE DECISIONES, ;LIMITADO?

Cuando se acerca el final de la vida, el proceso de la toma de decisio-
nes cobra una especial importancia. Garantizar la autonomia del paciente,
siempre que sea mentalmente capaz, a la hora de decidir todo aquello
que tenga que ver con su proceso de enfermedad, es fundamental. El
paciente es el duefio de su proceso, de la informacion y de con quién
la quiere compartir. En un modelo de decisiones compartidas, el profe-
sional indica y el paciente elige (Barbero, Prados, Gonzailez, 2011). En
nuestro pais, la toma de decisiones se sustenta en el marco legislativo que
proporcionan la Ley General de Sanidad y la Ley 41/2002 que garantiza
el derecho a la autonomia y otorga la titularidad de la informacién al pa-
ciente (Ley 14/1986; Ley 41/2002). Para que esto sea asi, debe existir una
comunicacion honesta y empatica entre profesional, paciente y familia. La
comunicacion es uno de los ejes centrales sobre los que gira la atencion
al final de la vida (Ferrell, Buller, 2020). De hecho, se considera la base
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de la relacién entre profesional, paciente y familia (Costello, 2017; Cam-
pos, Silva, 2019). No son pocas las investigaciones realizadas que avalan
la importancia de una comunicacion efectiva y su positivo impacto en el
paciente paliativo y su entorno (Brinkman-Stoppelenburg, Rietjens, et al.,
2014). Una comunicacion efectiva con el paciente mejora la calidad de vida
percibida, incrementa la satisfaccion con los cuidados recibidos, reduce la
agresividad de los tratamientos aplicados y contribuye a disminuir los in-
gresos hospitalarios innecesarios (Brighton, Bristowe, 2016; Mack, Cronin,
Keating, 2012). Igualmente, mantener una comunicacion honesta con el
paciente que precisa cuidados al final de la vida, sobre todo en lo que al
prondstico se refiere, es la base para preservar su autonomia y por ende,
su implicacién activa en la toma de decisiones (Hernandez-Marrero, Fradi-
que, Pereira, 2019; Rich, 2014).

En los pacientes que precisaban cuidados al final de la vida por CO-
VID-19, este proceso se ha visto comprometido por la influencia de di-
ferentes factores. Uno de ellos es el rapido desarrollo de la enfermedad.
Estudios como el de Lovell et al. (2020) y Turner et al. (2020), realizados en
Reino Unido, alertaban del corto espacio de tiempo que transcurria desde
la instauracion de los primeros sintomas hasta el fallecimiento. Igualmente
aludian a la dificultad en la realizacién de un triaje efectivo, lo que conlle-
vaba que los pacientes accedieran a CP demasiado tarde. Poco tiempo para
que los pacientes y su entorno mas cercano, sometidos a unos altisimos
niveles de estrés, procesen la informacion. Poco tiempo para discernir y
poder tomar una decision conociendo todas las opciones y asumiendo sus
consecuencias. La recomendacion es que las discusiones en torno al final
de la vida tengan lugar en estadios tempranos de la enfermedad, antes
de que su evolucion limite la capacidad de decidir del paciente (Moore,
Sampson, et al., 2020). Durante la pandemia, debido a la situacion de ur-
gencia, los sintomas incapacitantes asociados, como la ansiedad y disnea
severos, agitacion y delirium (Yang, Zheng, Gou, et al., 2020), han provo-
cado que muchos pacientes no pudieran tomar sus propias decisiones o
que la responsabilidad de tomarlas recayera en sus allegados, quienes han
debido anticipar cudles serian sus deseos, pudiendo provocar en muchos
de ellos sensaciones de sobrecarga, ansiedad o culpa (Caron, Griffith, Ar-
cand, 2005).

Paralelamente, el alto indice de mortalidad de la enfermedad, la presion
asistencial asfixiante con limitacién en las derivaciones y el alto nivel de
contagios entre el personal sanitario, que ha provocado un considerable
aumento de profesionales de nueva contratacion en los centros asistencia-
les o que muchos de ellos se vieran desplazados de sus areas de actuacion
habituales, conlleva que pacientes con necesidades de atencion al final de
la vida por COVID-19 hayan estado acompanados por profesionales sin la
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formacion o experiencia necesarias (O’Connell, Maier, 2020). Mas alld de
las consecuencias para el propio profesional, que ha de enfrentarse a la
muerte de sus pacientes sin las herramientas personales adecuadas, como
pueden ser ansiedad, depresion o fatiga por compasion (Wu, Wang, Luo, et
al., 2020; Shanafelt, Ripp, Trockel, 2020; Center to Advance Palliative Care,
2020; Alharbi, Jackson, Usher, 2020), el proceso de toma de decisiones en
el contexto de final de vida por COVID-19, puede verse afectado. Los pa-
cientes y sus familias tendran que tomar decisiones en base a la informacion
que se les proporcione sobre el diagnoéstico, el prondstico, la futilidad de
tratamientos o la retirada de los mismos y, a pesar de que tal y como se ha
expuesto con anterioridad, el proporcionar informacion veraz al paciente
sobre su proceso de enfermedad es una obligacion legal y ética contraida
por los profesionales (Bascufidan, 2013; Rosenberg, Wolfe, et al., 2016; Tuc-
kett, 2004; Martinez Otero, 2012), la comunicacién de malas noticias y, en
general, [a comunicacion en el ambito de final de vida es reportada como
una de las tareas mds dificiles y estresantes por los profesionales de CP
(Hernandez-Marrero, Fradique, Pereira, 2019; Pirschel, 2016). Una tarea que
requiere de conocimientos especificos, habilidades y entrenamiento (Razai,
2018; Narayanan, Bista, Koshy, 2010; Ulrich, 2018).

Por otro lado, el paciente paliativo es un paciente complejo (Aira Ferrer,
Dominguez Lorenzo, Cano Gonzalez, et al., 2015; de Miguel, Ruiz, de la
Uz, 2018). Acompanar y cuidar en el proceso de muerte es una tarea no
exenta de dificultades. El profesional sanitario que acompana en el final
de la vida debe poseer habilidades para manejarse en situaciones de estrés
emocional, planificacién anticipada de cuidados, sintomatologia cambiante
y en ocasiones refractaria que precisa de sedacion paliativa y tener conoci-
mientos sobre conceptos y recursos disponibles (Martinez Gimeno, Camara
Escribano, Honrubia Ferndndez, et al., 2018; Avila, Bermejo, Sastre, et al.,
2019; Sanchez-Holgado, Gonzalez-Gonzalez, Torijano-Casalengua, 2016). A
pesar de que instituciones y sociedades cientificas han intentado dotar de
herramientas para el manejo de situaciones complejas a los profesionales
menos habituados en la aplicacion de los CP (Schlogl, Jones, 2020; Sociedad
Espaniola de Cuidados Paliativos, 2020; Palliative Sedation Project, 2020), la
falta de tiempo, la inexperiencia y la falta de formacioén especifica puede
derivar en una inercia terapéutica, generalizando un proceso que es tan
individual como la biografia de cada persona.

5. LA MUERTE DIGNA, COMPROMETIDA

La definicién de muerte digna es algo complejo. Seguramente porque la
percepcion de como morir dignamente de cada uno, sea algo tan personal
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como la decision de como vivir la vida. Numerosas comunidades auto-
nomas han desarrollado leyes que garanticen una muerte acorde con los
deseos del moribundo; el como, el donde y con quién. Asi por ejemplo, en
la Comunidad de Madrid se dispone de la ley 4/2017, de 9 de marzo, de De-
rechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir (Ley 4/2017). A
modo de marco contextual, se reproducen aqui algunos fragmentos. Dentro
del articulo 11.1 se hace referencia al acceso a los CP con el siguiente texto:
Todas las personas con enfermedad terminal tienen derecho a recibir, con
el maximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expresada,
cuidados integrales paliativos de calidad» y en el 11.2 lo siguiente relativo
al derecho a elegir el lugar de fallecimiento: Asimismo, las personas que se
encuentren en el proceso de morir, si asi lo desean, tienen derecho a que
estos cuidados paliativos integrales se les proporcionen en su domicilio o
en cualquier otro que designen, siempre que esta opcion no esté contrain-
dicada o el lugar elegido no retina condiciones para prestar estos cuidados.
En estos casos se ofrecerd a los pacientes recursos acordes con sus nece-
sidades». Y, por ultimo, en cuanto al acompanamiento de los pacientes,
el articulo 17.1 recoge lo siguiente: dLos centros e instituciones sanitarias
publicas y privadas facilitaran a las personas en la fase terminal de su vida
el acompanamiento, siempre que no resulte incompatible con el conjunto
de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencién de calidad a los
pacientes».

El colectivo mas afectado por la infeccion del nuevo coronavirus y
con una mayor tasa de mortalidad es el de las personas mayores, y prin-
cipalmente, aquellas que vivian en residencias de ancianos (Bonanad,
Garcia-Blas, Tarazona-Santabalbin, 2020). Parece extendida la creencia de
que todo paciente moribundo desea fallecer en su domicilio, sin embargo
revisiones como la de Hoare et al., (2015), demuestran que hay bastante
mas heterogeneidad en cuanto a la preferencia del lugar de fallecimiento.
Lo que si parece algo mas claro es que la residencia de ancianos no es
uno de los lugares preferidos para morir. En un estudio realizado entre
sujetos adultos en siete paises europeos, entre los que se incluia a Es-
pana, se abordaban las preferencias en cuanto al lugar de fallecimiento.
Entre las opciones se encontraban; morir en el propio domicilio, en el
domicilio de un familiar o allegado, en una unidad de CP, en un hospital
sin posibilidad de CP o en una residencia. Esta ultima fue la opcion me-
nos elegida en todos los paises participantes (Calanzani, Moens, Cohen,
2014). Durante la pandemia muchas personas han sido privadas de elegir
donde morir.

Por otro lado, la alta capacidad de transmision del virus, pero sobre todo
la falta de equipos de proteccion ha hecho que gran parte de los pacientes
hayan fallecido sin el acompanamiento de sus seres queridos. Se debe ga-
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rantizar el acompanamiento del paciente moribundo si €l asi lo desea. La
muerte en soledad, no sélo acarrea consecuencias negativas en la persona
que fallece, sino también en la familia, que acumula sentimientos de impo-
tencia y culpa (Kent, Ornstein, Dionne-Odom, 2020; Wallace, Wladkowski,
et al., 2020). Factores que, junto con la imposibilidad de la realizacion de
rituales de despedida, sin duda interferirdn en el desarrollo del consiguiente
duelo (Morris, Moment, Thomas, 2020; Yardley, Rolph, 2020; Yardley, Rolph,
et al., 2020). Mucho se ha hablado de la curva de la infeccién, pero aun
hay otra curva por aplanar de la que desgraciadamente se hablara mucho
menos, la curva del duelo a consecuencia de las pérdidas en circunstancias
tan traumadticas.

El derecho a despedirse es un derecho fundamental que debe garanti-
zarse de forma estructural sin que quede al albur de la buena voluntad del
profesional sanitario segin su carga de trabajo o sensibilidad.

6. UNA LECCION SI, PERO ;APRENDIDA?

Los CP son cercania, presencia, compasion, ternura, conversaciones jun-
to a la cabecera de la cama, planificacion anticipada de cuidados y atencion
a la familia durante y después del proceso de muerte. Pero también son
recursos, trabajo en equipo y acceso a la medicacion necesaria, especial-
mente opioides. Aun con la imposibilidad de poder hacer uso de muchas
de sus herramientas, los CP han desarrollado una labor clave en los peores
momentos de la pandemia. La creatividad, el uso de tecnologia, elaboracion
de guias y protocolos y la colaboracion multidisciplinar, asi como el ingente
esfuerzo de profesionales implicados han mitigado en parte el sufrimiento
de pacientes y familias a los que la pandemia les ha cambiado la forma de
morir y acompanar.

La pandemia nos deja, entre otras, una importante leccién. La necesidad
de implementar estrategias que extiendan los CP durante y después de la
crisis sanitaria. Se debe optimizar la cooperacion y coordinacion de forma
solidaria entre organizaciones, instituciones publicas y privadas y sociedad
civil. Preservar la continuidad de cuidados asegurando la provisiéon de ma-
terial de prevencion para profesionales y familiares, asi como el acceso a
opioides y resto de medicaciéon necesaria para un adecuado control sinto-
matico. Por otro lado, la formacién pregrado en enfermeria y medicina es
una antigua reclamacion de la comunidad paliativista, pero también lo es la
de formacion basica en control de sintomas y manejo de la comunicacion
al final de la vida de todos los profesionales. Se precisa incluir en el curri-
culum de toda la comunidad sanitaria competencias bidsicas en CP a fin de
asegurar la provision de CP en todos los niveles asistenciales.
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