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La Societat Catalama de Medicina Intensiva i Critica (SOCMIC) organiza anualmente una
Jornada en la que trata en profundidad un tema relacionado con nuestra area de conocimiento
y a la que invitamos a expertos, para tener una vision completa del tema. Esta nueva edicién
de la XI Conferencia de Expertos, ha tratado sobre “La atencién al final de la vida”, y en
este resumen recogemos la vision de los expertos invitados a ella.

El objetivo de los servicios de medicina intensiva es atender y dar la mejor atencion posible a
los pacientes en situaciones o con enfermedades criticas, potencialmente graves o en riesgo
vital. La atencién ha de ser excelente en todo el proceso asistencial, acompafando, informando
e incorporando las preferencias del paciente al plan terapéutico, con verdadero animo de
respetarlas. Todo ello con un trabajo en equipo que evalla, de forma continuada, sus objetivos
terapéuticos, asegurando una atencién excelente cuando el objetivo deje de ser la curacion de
la enfermedad. Garantizando la dignidad en el proceso de muerte, tanto para el paciente como
en la atencién a su entorno.

Revisamos “La atencidn al final de la vida” desde los principales puntos de vista: la prac-
tica y organizacion asistencial, la participacion y apoyo al paciente y su entorno, el apoyo
organizacional a los profesionales, asi como los aspectos legales, éticos y deontolégicos que
enmarcan nuestra practica.

El Dr. Francisco Baigorrirevisa el proceso asistencial, centrandose en los cambios conceptuales
que suponen laintegracion de los cuidados paliativos en las unidades de cuidados intensivos. La
revision incluye el punto de vista asistencial de los profesionales, la graduacion asistencial y los
posibles modelos organizativos, revisando las barreras y la evaluacién de su implementacion.

La Dra. Olga Rubio nos ofrece una puesta al dia sobre los aspectos concretos de limitacion
de soporte asistencial y el cuidado a las personas en el final de vida en la unidad de cuidados
intensivos. Revisa cudl deberia ser el modelo asistencial de calidad, con recomendaciones para
incorporarlo a la practica clinica habitual, en la atencion a los pacientes criticos gravemente
enfermos, o en proceso de morir.

La Dra. Assumpta Ricart revisa la participacion del paciente y de su entorno en las decisio-
nes asistenciales. El respeto a la voluntad expresada por el paciente, a sus valores y a sus
preferencias explicitas sobre calidad de vida. La necesidad de dar una informacion fiable,
asegurando que sea comprensible, incluyendo los resultados esperables de las intervencio-
nes. La importancia de promover una relacion con el paciente o representantes que permita
consensuar las decisiones y objetivos terapéuticos.

La Sra. Montserrat Busquets realiza una revision sobre como ofrecer un soporte emocional
adecuado al paciente critico y su entorno. Esta incluye no solo las competencias comunicativas,
sino también los principios y paradigmas que sustentan las profesiones sanitarias. Reflexiona
sobre el sufrimiento y la muerte, como hechos cotidianos e inevitables en el trabajo de nuestros
profesionales, y como modificar sus conductas para dar apoyo, sin caer en proteccionismos
o abandonos.

El servicio de medicina intensiva forma parte de una organizacion, el hospital, y la actuacion de
sus profesionales en la atencion al final de la vida ha de estar alineada con la de la institucion.
El Dr. Marius Morlans analiza las responsabilidades institucionales, el papel de los directivos
como facilitadores necesarios para establecer una cultura en toda la organizacién, que sienten
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las condiciones necesarias para asegurar una atencion coordinada y multidisciplinar, asi como
del apoyo organizacional a los profesionales.

La Dra. Itziar De Lecuona analiza la normativa internacional, y la situacion espafola y catalana
sobre autonomia en sanidad y la toma de decisiones al final de la vida. El derecho a decidir de
manera libre e informada, el requisito del consentimiento informado y las voluntades anticipadas
son objeto de estudio. También da su vision critica, sobre las necesidades formativas de los
profesionales sanitarios en cuestiones bioéticas y legales sobre el final de la vida.

Finalmente, el Dr. Josep Terés, revisa la atencién al final de la vida desde el punto de vista
deontoldgico y del profesionalismo.

En la Jornada también se presentaron casos clinicos que integraban los principales conceptos
que se trataron. Estos casos fueron seleccionados por los Dres. Lluis Cabré y Salvador
Armengol. Quiero dar constancia de su participacién en la Jornada y agradecer a ambos su
inestimable colaboracion en la seleccion de los ponentes.

Esperamos que esta revision ayude a fomentar la reflexién sobre la atencién que prestamos a
los pacientes. A preguntar sobre las voluntades y expectativas del paciente, incluirlas en nuestra
historia clinica, incorporarlas a las decisiones terapéuticas. A normalizar estas decisiones con
el equipo asistencial y con el resto de profesionales, a ser conscientes de cuando debemos
cambiar nuestros objetivos, pasar de una atencién con finalidad curativa a tratamiento de
soporte o paliativo, integrando al paciente, y también a su entorno para minimizar el dolor de
la pérdida.

Atender de forma excelente en el final de la vida significa dignificar a las personas que estan
pasando por este proceso, y deber ser un objetivo de nuestro quehacer diario.

Gracias a todos los expertos que nos han ayudado en esta Conferencia, y a todos los que
tenéis la oportunidad de revisar esta publicacion, si os hemos ayudado a reflexionar sobre
como atendemos a nuestros pacientes, nos damos por satisfechos.

Barcelona, 4 de febrero de 2016

Francisco Feninandez Dorado
Presidente
Societat Catalana de Medicina Intensiva i Critica
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1. CUIDADOS PALIATIVOS EN EL AMBITO
DE LA MEDICINA INTENSIVA

Francisco Baigorri Gonzalez

Médico Consultor de Medicina Intensiva, Master en Bioéticay Derecho. Coordinador Corporativo
de Calidad y Presidente del Comité de Etica Asistencial de la Corporacié Sanitaria Parc Tauli
de Sabadell. Profesor Asociado de Bioética de la Universitat Autonoma de Barcelona.

Introduccion

Habitualmente, hemos dividido la practica de la Medicina Intensiva separando la etapa en
la que estamos haciendo todos los esfuerzos por tratar la situacion de compromiso vital de
nuestros pacientes y aquella otra, una vez reconocido el fracaso de esas medidas y, por tanto,
la situacién de final de vida. Sin embargo, hoy es aparente que la necesidad de prevenir y aliviar
el sufrimiento, controlando los sintomas y brindando apoyo a pacientes y familiares, procurando
mantener y mejorar su calidad de vida, es comun a todos los estadios de la enfermedad grave,
ya sea terminal o no. Este objetivo, que es el que define a la atencion paliativa, debe integrarse
con el tratamiento curativo/restaurativo de nuestros pacientes desde el primer momento,
como una parte esencial de la Medicina Intensiva, independientemente del diagndstico o el
prondstico. Supone entender y atender las necesidades del paciente, mas alla del ambito fisico
en el que se ubique.

En este capitulo analizamos los cambios conceptuales que han llevado a este enfoque inte-
grando la atencion paliativa en la atencion del paciente en la unidad de cuidados intensivos
(UCI), los requerimientos que supone para los modernos especialistas en Medicina Intensiva,
posibles modelos organizativos consecuentes, barreras y evaluacién de su implementacién.

Evolucion del concepto de paliacion, de atencion al paciente terminal a integrado con el
tratamiento curativo

Si hacemos una busqueda del término “palliative care” en la revista oficial de la Society of Critical
Care Medicine, Critical Care Medicine, se obtienen mas de 700 articulos, la mayoria publicados
en los Ultimos 10-15 afios. Es el tiempo en el que se ha producido un profundo cambio en la
concepcion de la atencion paliativa, extendiéndose como una atencion interdisciplinar enfocada
a mejorar la calidad de vida de las personas que enfrentan una enfermedad grave, de cualquier
edad, incluyendo en esa atencion, también, a las familias'. El término Hospice Care es el que ha
quedado reservado en la literatura anglosajona para la atencién paliativa de los pacientes que
estan en los ultimos meses de vida, siguiendo el concepto original de Dame Cicely Saunders,
en 1967, muy ligado a la atencion de los pacientes con cancer terminal.

También en este periodo se han producido notables cambios en la Medicina Intensiva. Ahora
sabemos mejor las limitaciones de algunas de nuestras actuaciones, consideradas centrales de
nuestra practica, y el porqué de las mismas?, a la vez que incorporamos otras menos invasivas
y mas precoces®. Pero, también, los pacientes han cambiado. Muchos de los enfermos que
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atendemos hoy en nuestras unidades tienen enfermedades cronicas y debilitantes, fisicas vy,
también, mentales, complicados con enfermedades relativamente agudas y amenazantes para
la vida, aunque no se haya determinado que hayan entrado en un estadio final de su vida. La
evolucion de estos pacientes no lleva a una muerte subita o a un cambio claro en el estado de
salud que permita anticipar la muerte en un plazo mas o menos preciso sino que nos encontramos
con un deterioro progresivo, a lo largo de afios, con episodios de agudizacién en los que es muy
dificil determinar el final. Después de cada intento exitoso de retrasar una vez mas el fallo final
del érgano vital, el ingreso hospitalario mas o menos prolongado o reiterado, la iatrogenia y la
polifarmacia, entre otros factores, pasan factura al organismo, fundamentalmente en forma de
un progresivo deterioro funcional, y también cognitivo, que desemboca ineludiblemente en un
progresivo aumento de la dependencia®. Después del paso por la UCI, es lo que conocemos ya
como sindrome postUCI®®. Los datos sobre los pacientes de edad ventilados mecanicamente
mas de 72 horas son dramaticos. Todos han perdido la autonomia y siguen a los 6 meses
dependientes de un cuidador, los cuales muestran test de evaluacion de depresion claramente
patoldgicos, en su mayoria’. Sabemos ademas que estos pacientes que sobreviven tienen una
mortalidad ulterior considerablemente mayor que el resto de la poblacién. A los 5 afios han
muerto casi la mitad®. De hecho, los pacientes de Medicare que reciben tratamiento en UCI,
especialmente los que reciben ventilacion mecanica, tienen un riesgo 3 veces mayor de morir
en los siguientes 3 afnos del alta, con respecto a la poblacion general®.

En conjunto, el mejor conocimiento del resultado de nuestras intervenciones y las nuevas tec-
nologias estan transformando radicalmente el soporte de los pacientes criticos, haciéndose
cada vez mas énfasis en evitar la iatrogenia de esas medidas y acelerar la recuperacion.

En ese entorno, también hemos avanzando en el cuidado de nuestros pacientes criticos al
final de la vida, mejorando la toma de decisiones de adecuacion del esfuerzo terapéutico
y la participacién y el apoyo a las familias en esas situaciones'®. Pero, ;qué pasa mientras
tanto, en los dias que transcurren hasta que es evidente esa irreversibilidad, o en los que
finalmente no fallecen en la unidad?. Considerar la Medicina Intensiva en el extremo opuesto
de los Cuidados Paliativos, una para enfermos agudos claramente recuperables y la otra para
enfermos claramente en los Ultimos meses de vida, es poco util para las necesidades de
los enfermos que actualmente tratamos en nuestras unidades. Cualquier paciente en una
situacion grave requiere la mejor atencion posible de la condicién amenazante para la vida
pero, también, un 6ptimo apoyo para él y su familia. Es esencial una valoracién global de la
situacion, ademas de la especificamente organica, y enfatizar la comunicacion y el tratamiento
de los sintomas, ademas del soporte emocional, sin que ello implique dejar a un lado los
esfuerzos curativos que se estén haciendo.

Pues bien, este objetivo de mejorar la calidad de vida durante el proceso es lo que hoy
reconocemos que caracteriza a la atencion paliativa y esta queda, entonces, imbricada con el
tratamiento que se pueda estar haciendo. No es una cosa u otra sino ambas'' (Fig. 1), aplicando
la atencion paliativa segun necesidad (no por pronéstico terminal), de forma que es compatible
con el tratamiento curativo y el soporte intensivo proporcionado por el equipo asistencial, con
ayuda o no de especialistas en cuidados paliativos, u otros profesionales facilitadores de la
comunicacion.

En definitiva, cuando hablamos de unir tratamiento curativo y paliativo en nuestras unidades,
no es mas que la aplicacion de los principios de atencion centrada en el paciente y la familia
a la situacion de nuestros pacientes en UCI, guiada por los valores y principios de dignidad

8 - Cuidados paliativos en el ambito de la Medicina Intensiva
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FIGURA 1)» Modelo integrado de atencién paliativa en el que el paciente recibe esta atencion (linea
discontinua) simultaneamente con el tratamiento curativo (linea continua) desde el momento del ingreso,
variando ambos segun necesidad y preferencias del paciente y su familia. En este caso el paciente llega
a fallecer y, poco antes, decrece el tratamiento curativo mientras el paliativo continua y se incrementa,
prolongandose hasta después de la muerte para proporcionar el apoyo familiar en el duelo (adaptado de
Ref. 14).

y respeto’?. Avanzar en la humanizacién de la atencion y crear un entorno que reduzca el
sufrimiento, con horario de visitas abierto, evitando pruebas innecesarias y, en lo posible, la
monitorizacion invasiva o el ruido. El concepto que liga esta evolucion es haber puesto las
necesidades de los pacientes en el centro de la decisién clinica, pasando a ser una consecuencia
de esas necesidades el como nos organizamos y qué recursos estructurales usamos para
subvenir esas necesidades. Organizacion y estructuras que pueden variar entre hospitales.

Aspectos cubiertos por la atencion paliativa en UCI
Los aspectos que caracterizan la atencion paliativa son':

a. Tratamiento efectivo del dolory otras causas de sufrimiento, incluidos sintomas psicolégicos
y espirituales;

b. Comunicacion sensible y oportuna sobre los objetivos apropiados de la terapia intensiva en
el contexto de la condicién del paciente, el prondstico y sus valores;

c. Alineamiento del tratamiento con los objetivos acordados;

d. Atencion a las necesidades y preocupaciones de la familia. De hecho, las situaciones gra-
ves afectan a todos aquellos para quienes el paciente es importante, constituyendo pa-
ciente y allegados una unidad de atencion;

e. Planificacion de los traslados (transiciones de la atencion);
f. Soporte para el personal que realiza la atencion.

Cuidados paliativos en el ambito de la Medicina Intensiva - 9
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Sin duda, la prestacion de esta atencion paliativa es exigente en cuanto a la capacitacion de

los profesionales, especialmente en habilidades comunicativas y trabajo en equipo' (Tabla 1).

TABLA 1 » Competencias basicas en cuidados paliativos para los profesionales que

atienden pacientes criticos (adaptado de la Ref. 14).

COMPETENCIAS RELACIONALES Y DE COMUNICACION

Capacidad para comunicar con empatia y compasion

Coordinacion de la atencion y capacidad para trabajar efectivamente en equipos
interdisciplinarios

Capacidad para identificar los valores y preferencias del paciente

Compartir la informacion, incluyendo la capacidad para dar malas noticias de
manera apropiada

Planificacion anticipada de cuidados con el paciente y la familia

Capacidad para identificar las necesidades psicosociales y espirituales de pacientes
y familiares y los recursos para suplir esas necesidades

Sensibilidad por las diferencias culturales

Capacidad para guiar a los familiares durante las horas finales del paciente si,
finalmente, acaba falleciendo en la UCI

Capacidad para ayudar a los familiares durante el periodo de dolor y duelo

Competencias clinicas y de toma de decisiones

Capacidad para pronosticar supervivencia y la calidad de vida esperada

Establecer un plan médico global incluyendo la atencién paliativa

Tratamiento de los sintomas, especialmente dolor y disnea

Usar el modelo de toma de decisiones compartidas con los familiares o
representantes en el caso de que el paciente no sea capaz

Capacidad para la toma de decisiones fundamentadas éticamente y legalmente, en
las situaciones derivadas del control de sintomas y de la adecuacion del esfuerzo
terapéutico

Por ello los planes de implementacién de modelos integrados de paliacion en UCI incluyen la
formacion en estos aspectos’®, sin excluir modelos mixtos en los que se contempla la consulta
a expertos en cuidados paliativos en algunos casos mas complejos o incorporados en el round
diario de la UCI'® (Fig. 2). Incluso, consultores de ética. El desarrollo de ayudas en la historia
clinica electrénica puede ayudar a identificar y seleccionar los pacientes que mas se pueden

beneficiar de esa colaboracion®.

10 - Cuidados paliativos en el ambito de la Medicina Intensiva
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FIGURA 2 » Esquema de atencion a los pacientes criticos, mostrando que la evaluacion de necesidades
debe hacerse en todos los casos. Los profesionales de la UCI deben ser capaces de atender esas
necesidades en la mayoria de casos Yy, quizas, en una minoria de ellos, especialmente complejos, se
necesitaria un soporte especializado (adaptado de Ref. 17).

Personalmente tengo experiencia, hace ya muchos afos, en el trabajo conjunto con médicos
y enfermeras dedicados a paliacion, abordando la informacién a los pacientes con probable
evolucion a estado vegetativo y, mas recientemente, también he tenido la oportunidad de con-
tar con el apoyo de enfermeras de acompafiamiento en el duelo, que resultan tremendamente
valiosas complementando al equipo asistencial para aflorar y ayudar a soportar las necesidades
emocionales de pacientes y familiares. También contribuyendo al apoyo emocional al equipo
asistencial y motivando una sensibilizacién progresiva a esas necesidades. Es importante en-

Cuidados paliativos en el ambito de la Medicina Intensiva - 11
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fatizar la importancia del apoyo también al equipo asistencial. Los datos indican la importancia
del soporte en la deliberacion y en los conflictos éticos como prevencion del sindrome de fatiga
emocional’®.

La protocolizacién de la comunicacion y bundles integrando los aspectos de control del dolor,
comunicacion estructurada, soporte de trabajo social y ofrecimiento de soporte espiritual,
pueden ser de ayuda para conseguir la adecuada integracion de la atencién paliativa en UCI™.
(La discusion sobre modelos estructurados de comunicacién va mas alla de los objetivos de
este capitulo).

Barreras para la integracion de la atencion paliativa en UCI™

Basicamente son dos. La primera, seguir teniendo la idea de que la atencidn paliativa es solo
para los pacientes al final de la vida y que la medicina intensiva y la paliacion son mutuamente
excluyentes.

La otra barreraimportante es la insuficiente preparacién de los profesionales en comunicaciény
las otras habilidades antes mencionadas. El programa Competence-Based Training in Intensive
Care Medicine in Europe (CoBaTrICE), de la European Society of Intensive Care Medicine,
incluye ya estos aspectos en el apartado de atencion al final de la vida y profesionalismo.
Hemos de insisitir en que la moderna practica de la especialidad sigue requiriendo una
exquisita preparacion cientifico-técnica pero que, siendo imprescindible, ya no es suficiente.
Los primeros que tenemos que tenemos que asumirlo y mejorar somos los que ahora estamos
en condiciones de formar a los nuevos profesionales.

Evaluacion de las intervenciones asociadas a la atencion paliativa en UCI

La evaluacion se ha visto complicada hasta ahora porque la mayoria de estudios tienen
poder estadistico insuficiente y son poco generalizables. Ademas han realizado un andlisis
separado de los diversos aspectos que integran la atencion paliativa y los multiples elementos
considerados como end-points de cada uno de ellos. Los principales efectos considerados
han sido la duracién de la estancia en UCI y en el hospital, la calidad de la atencion al final de
la vida, la satisfaccién de los allegados, o la presencia de sindrome de fatiga emocional en
el personal asistencial. Los principales estudios y resultados fueron revisados por Aslakson
RA 'y cols™. En general, hay evidencia de que una comunicacion temprana y efectiva con los
pacientes y sus familias lleva a mayor calidad de la atencién, evita prolongar tratamientos
inefectivos, reducen costes y mejoran la calidad de vida. Sin embargo, un estudio reciente?,
multicéntrico y aleatorizado, evaluando una intervencion multiple (educaciéon a todos los
clinicos, identificacion y entrenamiento especial de alguno de los miembros para actuar como
referentes de paliaciéon, feed-back de los datos de calidad, participaciéon de responsables
médicos y de enfermeria para eliminar obstaculos en esa atencion y, finalmente, estandarizacion
de las ordenes de paliacion) no evidencié cambios en la calidad del final de vida ni disminucién
del tiempo hasta la muerte o la adecuacion del esfuerzo terapéutico. Tampoco cambié la
percepcion de las familias ni las enfermeras. La reflexion de los autores sobre este resultado
fue que las intervenciones deben adaptarse a las necesidades especificas de cada institucion.
Probablemente, ademas, los resultados considerados deban cambiar en el futuro, buscando
efectos mas centrados en el paciente como objetivos de los nuevos estudios. Objetivos tales

12 - Cuidados paliativos en el ambito de la Medicina Intensiva
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como la calidad de vida relacionada con la salud, control de sintomas o el consenso entre
los objetivos del paciente y el cuidado aportado?'. Estos objetivos son realmente los que
buscamos con la integracion de la atencion paliativa en la UCI.

Conclusion

“You matter to the last moment of your life, and we will do all we can not only to help you die
peacefully, but also to live until you die”. Esta frase del Dr. Cicely Saunders, pionera de la Medicina
Paliativa, creo que sintetiza el mensaje de este capitulo. La integracion de la atencion paliativa
con los cuidados intensivos debe garantizar la nuestros pacientes las 6ptimas posibilidades
de supervivencia junto con el maximo confort y calidad de vida. Todos los pacientes que viven
una situacion critica requieren el esfuerzo de preservar la calidad de vida a lo largo del proceso,
con independencia del resultado final del episodio.
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Introduccion

Los servicios de medicina intensiva son areas especificas dentro de los hospitales dotados
de tecnologia y profesionales especializados que ponen los medios convenientes (humanos y
técnicos) necesarios de forma adecuada para restablecer la salud de las personas. Por tanto
la mision de los cuidados intensivos es devolver al paciente a una situacion basal de salud
libre de discapacidad severa atendiendo al principio bioético de beneficencia, respetando la
dignidad y voluntad del paciente de ser tratado lo que vendria a ser atender al principio bioético
de autonomia, y realizando todo esto de una forma adecuada a la mejor evidencia actual, justa
y sostenible atendiendo a los principios de no maleficencia y de justicia.

Cuando no es posible la restauracién de la salud del paciente (situacion de irreversibilidad), o no
es posible la supervivencia con calidad de vida minima aceptable es cuando los profesionales
tienen la obligacion ética de iniciar un dialogo de manera respetuosa y prudente con el paciente
y/olafamiliay el resto de profesionales implicados (atencion primaria, enfermeria, especialistas...
etc.) de cara a llegar a un consenso sobre limitar los tratamientos de soporte vital y/o adecuar
los cuidados y continuar el tratamiento con un plan terapéutico de cuidados dirigidos al confort,
control de sintomas y a mejorar la calidad de vida (plan de cuidados paliativos) para preservar la
dignidad del paciente, evitar el sufrimiento y proporcionar un tratamiento compasivo de soporte
y acompafamiento durante el proceso de muerte si se diera el mismo atendiendo al paciente y
a la familia con el maximo cuidado y respeto en un marco de humanizacion de la salud.

En un proceso asistencial clinico un paciente puede pasar de una fase de tratamiento y esfuerzo
maximo con objetivo curativo, a una fase de refractariedad al tratamientos al comprobar que
los tratamientos iniciados no tienen la respuesta esperada y por tanto son inefectivos o inutiles
(P. ej.: FMO refractario al tratamiento que progresa) se trataria de futilidad fisiolégica, o se
objetiva que dejan al paciente en una situacion clinica limite (por ejemplo: estado vegetativo
permanente) en cuyo caso hablariamos entonces de Futilidad Cualitativa.

Es importante comprender que es dificil objetivar de forma clara el punto de inflexion entre la fase
curativa y la fase paliativa, pero seria importante analizar aspectos que ayuden a la deteccién
precoz de estos pacientes, para favorecer un cuidado paliativo integral e integrado de calidad
precoz y evitar situaciones de obstinacion terapéutica (entendidas como aquellas situaciones
en las que los soportes vitales prolongan la vida de forma artificial con mal prondéstico vital y/o
funcional).

Aspectos practicos en la limitacion de tratamientos de soporte vital - 15



LA ATENCION
AL FINAL
DE LA VIDA

Los cuidados intensivos y los cuidados paliativos no son disciplinas contradictorias, exclu-
yentes... sino que son complementarias, y cada vez mas deberian estar presentes en nuestro
quehacer diario en las unidades de cuidados intensivos'.

Probablemente en un futuro la incorporacion de esta disciplina pueda llegar a ser un indicador
de calidad en la asistencia de la UCI, pues ya empiezan a salir estudios que ponen de manifiesto
su efectividad como el reciente articulo del Intensive Care que pone de manifiesto que la
implementacion de un cuidado paliativo proactivo en las rondas de paciente de riesgo de UCI
se ha asociado con mas y mejores reuniones con los familiares, con acortamiento del ingreso
sin poder detectar diferencias en otros aspectos mas cualitativos?.

Es importante recordar que la funcién principal de los profesionales de cuidados intensivos es
restaurar la salud de los pacientes con supervivencia libre de discapacidad grave pero también
es nuestra funcion y obligacion deontoldgica dialogar sobre la adecuacion del tratamiento
(segun la evidencia cientifica actual y segun los valores del paciente) con los pacientes y familias
para preservar el derecho fundamental que es la dignidad del paciente.

Por tanto es importante establecer en nuestras UCI una cultura de reflexion para ver si se estan
cumpliendo los objetivos terapéuticos, y detectar precozmente aquellos pacientes susceptibles
de iniciar un dialogo sobre adecuacion terapéutica.

Justificacion y Objetivos

Segun el Hasting Center “Los fines de la medicina, a finales del siglo XX, deben ser algo mas
que la curacion de la enfermedad y el alargamiento de la vida. Han de poner un énfasis especial
en aspectos como la prevencion de las enfermedades, la paliacion del dolor y el sufrimiento,
han de situar al mismo nivel el curar y el cuidar, y advertir contra la tentacion de prolongar la
vida indebidamente”.

En este sentido se encuentra la ayuda al buen morir, en el sentido de alivio del sufrimiento y
de favorecer una buena muerte o muerte en paz, es decir, libre de dolor para el paciente y de
sufrimiento psicologico para la familia, transcurriendo segun los deseos de estos y conforme a
las buenas practicas desde el punto de vista clinico, ético y cultural®.

El objetivo de esta revision es fomentar la reflexion sobre la limitacion de tratamientos de soporte
vital y la adecuacion terapéutica con el consecuente objetivo de mejorar la calidad de cuidados
prestados a un paciente que se encuentra en proceso de morir y la atencién a la familia en las
unidades de cuidados intensivos.

Por otro lado pretende ser una puesta al dia sobre aspectos novedosos relativos al cuidado de
las personas en el final de vida en la UCI, y en ultima instancia seria también un objetivo la incor-
poracion de un modelo de cuidados de final de vida de calidad a la practica clinica habitual de
todos los profesionales que atienden a pacientes gravemente enfermos o en proceso de morir®.

Limitacion de tratamientos de soporte vital

Se entiende por limitacion de tratamientos de soporte vital (LTSV) la decisién de no iniciar o de
retirar, si ya se hubiese iniciado, cualquier tipo de tratamientos, incluidos los tratamientos de
soporte vital, que tengan por finalidad la prolongacién de la vida en situaciones de futilidad,
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manteniendo aquellas medidas de caracter paliativo necesarias para mantener el maximo
confort y bienestar del paciente®.

Pero la limitacion de tratamientos de soporte vital también es un conflicto de valores, pues se
trata en el fondo de un problema moral. Y referente a los valores y problemas morales, podemos
hacer estimaciones de los mismos, lo que a diferencia de los hechos (mas objetivables), nos
hace dificil su cuantificacién, y por lo tanto se presta a cierta subjetividad, a cosmovisiones
diversas y a pluralidad. Y aunque esto complejiza la toma de decisiones, deberiamos ser
capaces de llegar a un consenso sobre lo que es éticamente correcto y universalizable (actitud
ética que se considera “buena” para la mayoria de personas aunque tengan visiones morales
diferentes dentro de una ética de minimos).

Se consideran tratamientos de soporte vital, entre otros la ventilacion mecanica, la reanimacién
cardiopulmonar, la dialisis, los farmacos vasoactivos, la nutricién o la hidratacion artificiales.

Terminolégicamente hablando el término Limitacién terapéutica es inadecuado y se deberia
cambiar por “adecuacion” ya que cuando hablamos de “limitacion” estamos indicando que
estamos limitando alguna accion que es inadecuada, pero el término adecuacion se ajusta
mas porque lo que pretende es que se realicen acciones tanto diagndsticas como terapéuticas
que estén acordes y sean proporcionadas a la situacién del enfermo.

Se trata de un replanteamiento con unareorientacién de los objetivos diagndsticos y terapéuticos
con adecuacion del plan terapéutico.

Los criterios empleados habitualmente para tomar estas decisiones son el prondstico del
paciente desde el punto de vista de la probabilidad de supervivencia y la futilidad terapéutica.
Por lo que se deduce que tener un diagndstico certero es una premisa fundamental para iniciar
un dialogo sobre limitacion y/o adecuacion.

El criterio del mal prondstico vital del paciente, implica que se deberia plantear la utilidad o
inutilidad de iniciar o continuar un tratamiento. Si no hay perspectiva razonable de beneficio
apreciable para el paciente y ademas existe un elevado riesgo de dafo debido a invasividad,
no deberia aplicarse al considerar que no estéd indicado y es maleficiente.

Es importante recordar que el profesional médico y de enfermeria no tiene la obligacién ética
de administrar aquellos tratamientos que estan contraindicados, aunque estos ultimos sean
demandados por los pacientes y familiares.

Este es un juicio fundamentalmente técnico que depende del criterio del profesional. Continuar
con medidas que estén contraindicadas supone lesionar el principio ético de “No maleficencia”,
imperativo que obliga a no hacer dafio a un paciente.

Las dudas pueden surgir en aquellos casos en los que los tratamientos se encuentran en el
umbral de la no indicacion, pero que no estan claramente contraindicados. En estos casos desde
el principio de justicia distributiva, se deberia poder justificar la indicacion de un tratamiento que
tenga un elevado coste y que no proporcione un beneficio relevante al paciente y que no esté
avalado por la evidencia cientifica.

Existe la duda de si es lo mismo retirar o no iniciar un tratamiento de soporte vital. Desde
el punto de vista ético hay un amplio consenso en ética médica que si un procedimiento
médico no beneficia al paciente o el balance riesgo/beneficio es desfavorable, entonces no
existe diferencia éticamente relevante entre los dos modos de actuacion. Ambas decisiones se
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fundamentan en un juicio de proporcionalidad y una estimacién de futilidad del tratamiento en
relacion con el posible beneficio.

En caso de desconocimiento de prondstico o dudas del probable beneficio del procedimiento
frente a los riesgos potenciales, se deberia hacer un tratamiento de prueba (o tratamiento
condicionado a la respuesta al mismo) durante un periodo razonable, con la intencién de
suspenderlo si no se logra el objetivo deseado (por objetivacion de futilidad del tratamiento).

De acuerdo con el principio de autonomia, el paciente debidamente informado capaz y com-
petente, tiene capacidad para decidir rechazar un tratamiento o retirar un consentimiento en
cualquier momento, inclusive cuando esta accién pueda acortarle su vida.

El objetivo de las decisiones de LTSV es proporcionar el maximo beneficio al paciente de
acuerdo con su situacion, facilitando la instauracion de unos cuidados de fin de vida adecuados
cuando son necesarios, mediante la realizacion de un plan de cuidados paliativos, que tenga
como foco preservar la dignidad de la persona, el confort, considerando aspectos fisicos,
psicosociales, y las necesidades espirituales realizando una abordaje holistico del paciente. Se
trataria de adecuar aquellas acciones tanto diagnosticas como terapéuticas que estén acordes
con la situacion en la que se encuentra el paciente en ese momento. Se debe abandonar la
idea de curar para centrarse en cuidar al enfermo con toda la humanidad y competencia
humana y profesional que requiera su situacion.

Marco actual

A pesar de que las decisiones de LTSV son frecuentes en nuestras unidades de criticos, y
estan éticamente aceptadas como una buena practica clinica e inclusive un estandar de
calidad, no existe un consenso claro definido que explicite como se deberian llevar a cabo
estas decisiones a nivel individual, aunque si que nuestra sociedad de intensivos ha publicado
unas Recomendaciones al respecto®.

El problema principal es la gran variabilidad que existe entre profesionales y entre paises en la
toma de decisiones puesta de manifiesto ya en el Estudio Ethicus I".

Las decisiones estan profundamente influenciadas por las predicciones clinicas sobre el pro-
néstico de los pacientes ya que los profesionales basan sus prondsticos seguln su propia
experiencia o en estudios unicéntricos o multicéntricos de patologias especificas. Otra infor-
macion proviene de estudios en grupos de edad como los pacientes geriatricos, o de estudios
de pacientes bajo ciertas situaciones vitales como los ventilados mecanicamente.

También se decide segun escalas de gravedad que utilizan multiples variables y son de ayuda
asociadas a otros sistemas de medicién pronostica, pero en general no existe una herramienta
clara y Unica que ayude a la toma de decisiones.

Debido a todos estos factores, la prediccion acerca de la supervivencia individual del paciente
es problematica. Por otro se ha verificado que el 70% de los pacientes que han sobrevivido a
un ingreso en la UCI y sus familias confirman que volverian a ingresar en la UCI aunque solo
fuera para aumentar un mes la supervivencia®, y sabemos por el Estudio SUPPORT® que los
pacientes hasta ahora son reticentes a hablar sobre aspectos de final de vida.

A nivel profesional, la percepcion de la muerte como fracaso médico y el aferrarse a mantener
ciertas actitudes terapéuticas como mecanismo de escape para no afrontar lo inevitable, son dos

18 - Aspectos practicos en la limitacién de tratamientos de soporte vital



edic;,
RS

%,

godetat Cy

actitudes que precisan ser modificadas. Para ello, es fundamental aumentar, y en muchisimos
casos iniciar, la formacién a los profesionales sanitarios de pregrado y de postgrado, fomentando
ademas la investigacion, que sera la que ira contestando las preguntas, resolviendo las dudas
y afianzando las decisiones que surgen a diario en la atencion a estos enfermos.

Existen diferentes valoraciones entre pacientes, familias y clinicos que pueden diferir en lo
que se podria considerar “buena muerte”. Por lo tanto el prondstico clinico es importante para
los pacientes y para las familias, sobre todo cuando hay desacuerdos con los prondsticos
ofrecidos para ellos, y deben ser debatidos.

En el mismo sentido los valores de los pacientes y la familia son importantes para el pronéstico
en una decision de final de vida, por eso se preconiza cada vez mas la toma de decisiones
compartida'®.

Existe variabilidad en la toma de decisiones, y estas son debidas a la dificultad de establecer
un diagnostico clinico y prondstico certero de entrada, pero también porque las decisiones de
adecuacion limitacion son decisiones sobre problemas morales con dificultad de objetivacion...
También por falta de conocimiento del peso que tienen en un paciente en concreto las
comorbilidades y/o situacion funcional deteriorada previas, falta de formacion ética, prejuicios
personales, culturales... etc.

Actualmente es prioritario disminuir la variabilidad en la asistencia médica y llegar a consensos
de los aspectos mas relevantes y el Estudio WELPICUS ya pone de manifiesto que existe
consenso en ciertos aspectos como el consentimiento informado, el no inicio y la retirada de
soportes vitales, requerimientos legales, terapias de UCI, reanimacién cardiopulmonar, toma
de decisiones compartidas, muerte cerebral, y cuidados paliativos'.

Para disminuir la variabilidad se preconiza a realizacién de guias, y protocolos, la formacién
de los profesionales, la investigacion de procesos de decisiones de limitacién que objetiven
criterios de ayuda para tomar decisiones, tener en cuenta y hacer participar a paciente y
familia en la toma de decisiones.

La existencia de protocolos que sirvan de guia de actuacién y que aclaren las obligaciones en
estas situaciones es positiva pues facilita la toma de decisiones, disminuye la variabilidad, y
favorecer a la vez la seguridad juridica de los profesionales.

Proceso de toma de decisiones compartida

Dado que el paciente de cuidados criticos no es competente en la mayoria de ocasiones para
tomar decisiones, son los familiares o representantes de los pacientes y los profesionales
responsables de su atencién los que deciden por €l desde la responsabilidad de proteger su
bienestar segun el criterio del “mejor interés” o “mayor beneficio”.

Normalmente los clinicos los primeros dias de ingreso en UCI actian bajo modelos de decision
que permiten realizar intervenciones en beneficio del paciente. Este modelo esta sustentado
por los principios éticos de beneficencia, y no maleficencia.

La lectura que hay debajo es que los profesionales estan mas cualificados que los pacientes
para tomar decisiones al tener mayor conocimiento y experiencia y ellos protegen los intereses
de los pacientes. Este modelo lo utilizan algunos clinicos y es particularmente utilizado en
situaciones de emergencias donde el consentimiento informado se asume.
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Pero se esta incrementando cada vez mas el principio de respeto a la autonomia y respeto del
paciente, el derecho de autodeterminacion y éste esta dominando cada vez mas la toma de
decisiones en Estados Unidos y en otros paises.

Bajo este modelo los clinicos debaten sobre la naturaleza y el pronéstico de la enfermedad con
el paciente sobre las decisiones proximas, determinando los valores de los pacientes, confir-
mando que entienden la informacién que se les da, debatiendo sobre los roles que prefieren en
la toma de decisiones e intentando llegar a un consenso acerca de los cursos de tratamiento
que son mas consistentes con los valores de los pacientes.

Esta toma de decisiones compartida difiere del modelo de consentimiento informado, en la
que los clinicos facilitan al paciente las alternativas y otra informacion con la que los pacientes
pueden tomar decisiones por si mismos.

La recomendacion actual es que la toma de decisiones sea compartida entre el equipo asis-
tencial y el paciente y/o familia a través de un proceso de “deliberacion” (metodologia para la
toma de decisiones), elegir entre las diferentes opciones posibles el curso de accién que se
ajuste al mejor interés del paciente.

Desde este punto de vista, la responsabilidad del equipo asistencial sera, en primer lugar,
evaluar el prondstico del paciente de acuerdo con la mejor evidencia cientifica disponible y
balance riesgo/beneficio de las diferentes opciones de tratamiento, curativo o paliativo, segun
su experiencia. Dado que la certeza absoluta es imposible en la practica clinica, es necesaria
una aproximacién pronostica razonable y prudente.

Por otro lado esta la responsabilidad de informacién a los familiares con el objetivo de facilitar
al maximo su participacion en el proceso de toma de decisiones, siempre que asi lo deseen, a
través de un proceso adecuado de comunicacion.

Los familiares como representantes del paciente, tienen la responsabilidad moral y legal para
dar su consentimiento o denegarlo. Su opinién sera determinante, a menos que entren en gra-
ve conflicto con la propia interpretacion de los profesionales responsables.

Hay que sefalar la importancia de la participacion de la enfermera responsable del paciente en
latoma de decisiones, por su contribucién a un mejor conocimiento de los “valores” del paciente
y de las circunstancias y el contexto sociofamiliar. También hay que considerar que el personal
de enfermeria asume una importante funcién pues aporta al equipo una vision humanizadora
y de valores éticos propios de la profesion por formacion y por sentido del cuidar en todo el
proceso de implementacién de la decisién de LTSV y aplicacion de los cuidados paliativos™.
Otro aspecto a tener en cuenta son las interacciones entre profesionales; de acuerdo con los
profesionales la comunicacion interdisciplinar se asocia con aumento de la satisfaccion y es
reconocida por los pacientes y familias como uno de los componentes principales de un buen
final de vida'™.

El proceso de toma de decisiones debe tener en cuenta los hechos (diagnéstico, prondstico,
la respuesta al tratamiento, escalas de gravedad... etc.) pero también debe tener en cuenta
los valores (andlisis ético), mediante una metodologia estructurada que asegure una toma de
decisiones razonada, prudente, y responsable.

El método o proceso deliberativo puede realizarse de diversas formas, generalmente se viene
realizando en sesion clinica del servicio, donde se expone el caso clinico (aspectos médicos
(juicio de futilidad), pero también aspectos sociales, funcionalidad, directrices anticipadas...)
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y después se acompana de un analisis ético aplicando los principios clasicos de la bioética al
caso particular (autonomia, beneficencia, no maleficencia, y justicia), llegando a un consenso
sobre varios cursos de accion posibles (segun Diego Gracia una correcta deliberacion de
una caso clinico deberia fomentar mas de cinco cursos de accion posibles), entre los que se
encontraria el curso clinico éptimo o canon moral. Se trata de pasar de un “dilema” con dos
cursos de accion posible a un “problema” con multiples cursos de accién (teniendo en cuenta
todas las alternativas posibles de tratamiento), unos extremos (donde no suele estar el curso
de accién 6ptimo) y otros intermedios entre los que esta el curso de accién 6ptimo.

En esta deliberacion deben tenerse en cuenta las voluntades del paciente casi siempre repre-
sentadas por sus familiares, e juicio técnico sobre futilidad, las consecuencias de las acciones
que se van a tomar, y las circunstancias del paciente para tomar la decisién final.

Este curso de accion optimo, debe finalmente estar en el marco de la legalidad actual, debe
poder ser publicitable (poder explicarlo publicamente y defenderlo con transparencia), y debe
cumplir la temporalidad (esto es, si dentro de unos afios tomariamos la misma decisién clinica
0 podria el paciente beneficiarse en un futuro de nuevos tratamientos ahora inexistentes).

En algunos conflictivos, a la hora de tomar decisiones, puede consultar con el Comité de Etica
Asistencial que elaborara recomendaciones de ayuda para la toma de decisiones, aunque la
responsabilidad final es del profesional responsable del paciente.

En definitiva, en la toma de decisiones no existe una “receta de cocina” como bien explicita el
libro del Hasting Center sobre recomendaciones al final de la vida'®, pero si que se debe aplicar
un método de forma rigurosa, que a base de intentar contestar preguntas, nos haga reflexionar,
y llegar a un consenso sobre lo que es mas beneficiente para el paciente. Y debemos entender
que la toma de decisiones es un proceso, por lo que se debe acompanar a los pacientes y
familiares durante el mismo, para aclarar aspectos poco claros, dar el suficiente tiempo para
aceptar la situacion, “pactar” objetivos y metas parciales, ir informando progresivamente...etc.

Toma de decisiones compartida

e Requiere de un proceso de comunicacion efectiva (Tabla 1).
e Son de ayuda las reuniones con la familia.

e Lainformacion deber ser veraz, honesta y comprensible.

e La aproximacion pronostica deber ser prudente y razonable.
e El objetivo: facilitar la participacion en la toma de decisiones.

e Importante el papel de la Enfermera responsable. Es quien tiene mayor conocimiento de los
valores, preferencias, circunstancias, y contexto sociofamiliar.

Informacién y comunicacion

La relacién clinica entre profesionales, paciente y familia, se fundamenta en el respeto a la
autonomia de la voluntad del paciente, a su dignidad como persona y a su libertad individual.
La expresion practica de ese principio es el derecho al consentimiento informado (CI). Este es
un “proceso” de toma de decisiones compartida entre los profesionales responsables de la
asistencia y los pacientes o familiares, en un contexto de comunicacién “efectiva y transpa-
rente” (ver Tabla 1).
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TABLA 1 » Aspectos de un proceso de comunicacion efectiva y transparente

Espacio fisico adecuado ambiente tranquilo y comodo

Privacidad, posibilidad de mantener la conversacion sin interrupciones

Confianza matua como condicién previa necesaria

Disposicion a escuchar

Precoz

Progresiva y gradual

Consistente y veraz (evitar mensajes diferentes)

Informacién como
«proceso» en calidad y
cantidad adecuada Sensible (si es posible, con un margen de esperanza)

Comprensible (evitar tecnicismos)

Individualizada (adaptada a las necesidades y preferencias
de los familiares que deben explorarse regularmente)

Con tiempo suficiente

Facilitar la expresion de sentimientos, valores, expectativas. . .

Gestionar los silencios «escucha activa»

Fuente: Adaptado de “Recomendaciones sobre toma de decisiones y cuidados al final de la vida en neonatologia™®.

Es imprescindible que el profesional establezca una correcta relacion de confianza con el
paciente y la familia como parte principal para el correcto proceso de toma de decisiones al
final de vida.

La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso a la informacion,
a la confianza mutua y a la minima seguridad que necesitan los pacientes y la familia para
participar en el proceso de toma de decisiones y colaborar en todo el proceso de enfermedad®.

Pero no solo debe establecerse una correcta comunicacion con el paciente y familia sino
que también con el resto de disciplinas. Esto se puso de manifiesto tras un estudio sobre
comunicacion interdisciplinar que demostré que realizar intervenciones de comunicacion
entre profesionales disminuy6 los dias de estancia en UCI para los pacientes que fallecian sin
incrementar la mortalidad en la UCI™,

En la entrevista familiar es importante la anamnesis sobre la forma de ser del enfermo, calidad
de las relaciones familiares, reacciones en situaciones similares o pérdida de otros familiares,
caracteristicas del domicilio y nivel de soporte.

En toda unidad familiar debe identificarse el cuidador principal, que en caso de enfermedades
cronicas suele ser el que soporta la sobrecarga de trabajo con indices de ansiedad y/o depresion.
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Son una recomendacion actual las “family conferences”, en las que se preconiza el encuentro
con los pacientes y familiares desde el momento inicial y de forma periddica después, que
facilita la toma de decisiones™. A ser posible en un espacio amable y privado, son encuentros
organizados por los médicos senior, con otros especialistas implicados, enfermeria, servicio
espiritual, e intérpretes que si se precisa pueden ser invitados a estas reuniones, especialmente
si la familia lo solicita.

Ya existen estudios de que una buena comunicacién en el equipo asistencial reduce el estrés
generado en la actividad diaria. Una familia con facil accesibilidad a la informacién es mas
eficaz con el paciente y genera menos conflictos.

Registro escrito del proceso de decision

La decision de LTSV y el inicio de un plan de cuidados paliativos es el resultado de un proceso
continuo de informacion, comunicacion y deliberacion entre los profesionales responsables de
la asistencia y el paciente o familia.

Dicho proceso debe quedar bien documentado en la historia clinica.

Una decision bien documentada es garantia de que se han seguido, tanto des del punto de
vista técnico como ético, unos procedimientos correctos, lo cual constituye la mejor forma de
proteccion desde el punto de vista legal.

Se deber registrar en la historia clinica:

e Lainformacion proporcionada al paciente/familia sobre diagndstico, prondstico, opciones
de tratamiento y cuidados, asi como los resultados esperables de la propia experiencia del
equipo asistencial.

e Recomendable documentar que el paciente y/o familia comprenden la informacién recibida
y la situacién, que han podido reflexionar y aprecian las consecuencias derivadas de la
decision.

e El criterio o los criterios utilizados para tomar la decision. Razonamiento y argumentacion
por la que se ha llegado a la limitacion de tratamientos.

e Larecomendacién del equipo asistencial de limitar el tratamiento de soporte vital sobre la
base del mejor interés del paciente, y si se ha realizado por consenso del equipo asistencial.

e Los deseos y las preferencias de los familiares. Si existe documento de voluntades antici-
padas.

e El acuerdo alcanzado y los aspectos fundamentales del mismo.

e Las personas (paciente, familiares, representantes legales, profesionales implicados) inter-
vinientes.

e Elplan de cuidados paliativos consensuado se detallara en las respectivas 6érdenes médicas
y de enfermeria.

e Sise ha seguido el protocolo sobre fin de vida en caso de disponer del mismo.
e El informe del Comité de Etica Asistencial si existiera.
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Pacientes susceptibles de limitacion de tratamientos de soporte vital

Hay categorias de pacientes con enfermedades incompatibles con la vida en un plazo mas o
menos corto, en los que se considera que el posible tratamiento es inutil.

También hay pacientes con enfermedades muy graves, en los que se plantean serias dudas
sobre el beneficio potencial de intervenciones que pueden ser muy invasivas, frente al riesgo
potencial de causar sufrimiento excesivo, prolongar el proceso del morir o abocar al paciente
a una vida de calidad infima.

En estos casos el proceder médico esta definido y consensuado en guias clinicas actualmente
(por ejemplo; Estado postanodxia del adulto, paciente con Fracaso multiorganico establecido y
refractario, estado vegetativo permanente...), el problema surge en los casos no tan extremos.

Y teniendo en cuenta que el paradigma de los pacientes ha cambiado actualmente, son mas
mayores, con mas comorbilidad, menor reserva funcional previa...etc. Esto hace que las deci-
siones sean mas complejas y que nos debamos adaptar e implementar estrategias para medir
y detectar de forma objetiva la futilidad del tratamiento.

Destacar laimportancia de la Valoracién Global Integral para reconocer a los pacientes mayores
con riesgo de discapacidad y muerte. Dicha valoracién nos ayudara a ver globalmente la
situacion individual del enfermo y a personalizar las decisiones, que deben estar basadas en
el juicio clinico apoyado sobre los factores prondsticos, asi como en las opiniones y deseos
del paciente y familia™®.

Existen actualmente algunos estudios y experiencias en este sentido como el de Hilton AK et al
que ya demuestra el papel de intensivista en lo que ellos llaman “El final de vida nosocomial”*®.
Objetivan que dentro de los cuidados extendidos fuera de UCI se estan implementando cada
vez mas los cuidados al final de la vida como aspectos de la practica clinica de los intensivistas.

Debemos comprender que el intensivista es el profesional que mejor conoce los beneficios
y riesgos de las actuaciones que se realizan en los cuidados intensivos, y por tanto tenemos
un papel de responsabilidad respecto a los demas profesionales (informativo y formativo) a la
hora de ayudar a tomar decisiones sobre si un ingreso en UCI puede ser beneficiente o no en
un paciente en concreto, complementando la visiéon y conocimiento del resto de profesionales.

Por otro lado los profesionales de enfermeria tienen un papel muy relevante en la deteccién de
pacientes sensibles a limitacion de tratamientos de soporte vital, ademas de aportar al equipo
una visién muy humanizadora, actuar de mediacion entre el equipo médico y el paciente
y/o familia, y detectar la vulnerabilidad del paciente y del estado familiar a la hora de tomar
decisiones.

Actualmente estan bien definidos los criterios de terminalidad terapéutica de las enfermedades
crénicas por la National Hospice and Palliative Care Organization por lo que se debe recordar
que “no todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable” y una forma de limitacion de
tratamientos es no ingresar a un paciente en una area especializada, pero debemos asegurar
que se cumplira el plan de cuidados paliativos con calidad en el a&rea donde quede el paciente'.

Dado que el futuro de la medicina va méas encaminado a prevenir y a disponer de una actitud mas
proactiva detectando aquellas situaciones de final de vida para poder estudiar la intervencion
mas adecuada y precoz, seria Util poder disponer de unos criterios, que a modo de “trigger”
activaran un “cddigo final de vida”.
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Empiezan a surgir estudios con herramientas como el CRISTAL que facilita un “check list” para la
deteccion precoz de pacientes que pueden ser susceptibles de morir en los siguientes 3 meses
en el hospital, pero falta la validacién en muestras grandes de pacientes y en pacientes criticos'®.

Es imprescindible instaurar una cultura de reflexion sobre si se estan consiguiendo los objetivos
planteados con el tratamiento de soporte vital, ver la reversibilidad del proceso y adecuar la
asistencia de forma individualizada y personalizada atendiendo también a aspectos humanos
y éticos, como serian tener en cuenta la voluntad del paciente e implementar de forma precoz
un plan de cuidados de fin de vida cuando estuviera indicado para evitar situaciones de
sufrimiento éticamente inaceptables en la actualidad.

Implementacion del procedimiento de limitaciéon de tratamientos de soporte vital

Una vez tomada la decision de LTSV, debemos realizar una serie de preparativos que ayuden
a los pacientes y profesionales sanitarios a “controlar” este procedimiento.

Este proceso debe incluir:

1. Documentacion de la decisidon con argumentacion correspondiente en la historia clinica.

2. Preparacion y ubicacion del paciente en un ambiente adecuado:
e Habitacion individual, y delimitar zona con intimidad.

e Todos los profesionales del area deben conocer el estado en que se encuentra el paciente
y que puede fallecer proximamente.

¢ Disminuir alarmas intensidad de la luz.

e Evitar ruido, conversaciones inoportunas.

e Limitar el acceso de personas y equipos a la zona.

e Si hay monitorizacién electrénica, esta debe ser discreta.

Procurar para los familiares una estancia comoda.

Control de sintomas del paciente.

e Atencion a aspectos fisicos, psicoemocionales y espirituales.

e Control del dolor: valorar mediante escala de dolor habitual. Proporcionar analgesia.
e Sedacion.

5. Atencion a la familia: atencidon médica, si hay episodio de ansiedad, acompafamiento.
Facilitar el acceso a servicios religiosos y asistencia psicologica.

Proceso de retirada de soporte vital

En determinadas ocasiones las decisiones de LTSV van acompafadas posteriormente con la
retirada de soportes vitales, al objetivarse la futilidad de los mismos.

Este procedimiento puede ser rapido o mas lento y progresivo, pero debe asegurarse siempre
el confort y el control adecuado de sintomas.

El proceso de retirada del soporte de forma progresiva tiene la ventaja de que el control de los
sintomas se realiza mas facilmente, evitando episodios de obstruccién respiratoria, con una
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mejor dosificacion de la sedacién y favoreciendo un contacto mas tranquilo de los familiares
con el paciente. Si la vida del paciente depende del soporte vital, esta retirada no debe prolon-
garse excesivamente pues seria maleficente.

Usualmente se inicia la limitacién de tratamientos no administrando nuevos tratamientos o
procedimientos. Se sigue con la retirada de las medidas de soporte no vital como la hemofil-
tracion. A continuacién, se disminuyen secuencialmente los farmacos vasoactivos y se deja un
acceso venoso para analgesia y sedacion.

La asistencia respiratoria se puede retirar de modo progresivo disminuyendo la FiO, y pasando
a una modalidad de presion de soporte disminuyendo la asistencia de forma progresiva. En
ocasiones cuando se realiza la extubacion terminal o se retira una asistencia circulatoria de
forma rapida es conveniente realizar sedacion o analgesia antes de la interrupcién del soporte
vital'.

Todo este proceso se puede realizar conjuntamente con la familia, adaptandolo a la situacion
del paciente, y las preferencias de la misma. Se debe facilitar el acompanamiento del paciente
en el final de la vida, comentarles como pueden ser los Ultimos momentos, animarles a estar
cerca del paciente acompanandole. Se deben respetar sus sentimientos y deseos en los
momentos de final de vida.

El objetivo final es que el proceso de morir sea lo mas confortable para el paciente, los familiares
y los profesionales encargados de su cuidado.

Valoraciéon de sintomas. Sedacion paliativa. Calidad de cuidados al final de la vida

El objetivo de la sedacion y la analgesia es el alivio del sufrimiento, la agitacién, la disnea y el
dolor del paciente, pero nunca sera el de acelerar su muerte.

Cuando se decide una limitacién del tratamiento es muy importante realizar una evaluacion
cuidadosa del paciente atendiendo especialmente a sintomas de dolor, la presencia de disconfort
fisico y psiquico, el nivel de consciencia, la presencia de disnea, dificultad respiratoria y apnea.

Se debe establecer un plan de cuidados paliativos con los objetivos de disminuir el sufrimiento
y mejorar la calidad de vida'”. Los cuidados paliativos aportan una atencion integral y una visién
multidimensional del paciente.

El enfermo es una persona que tiene:

e Unas necesidades fisicas y emocionales intensas provocadas por la enfermedad.
e Un entorno familiar y social concreto.

e Creencias y valores que deben ser respetados.

e Una historia biografica que le hace ser como es y actuar del modo que lo hace.

La atencion integral supone:

e Realizar una atencion adecuada de las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espiri-
tuales que presenta el enfermo y la familia.

e Ayudar a la familia facilitandole los recursos necesarios para que el entorno familiar y social
del enfermo sea el mas adecuado a su situacion.

e Respetar, lo mas posible, la rutina diaria del enfermo y su familia, proporcionando las pautas
mas adecuadas y acordes a su forma de vida.
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Aceptando que el proceso de morir es una experiencia muy individual, el concepto de buena
muerte puede ayudar a los equipos a definir objetivos terapéuticos. En el final de vida los
objetivos serian: adecuado control de sintomas, evitar la prolongacién inadecuada de la vida,
dar al paciente el control de la situacién, mejorar la sobrecarga de los familiares, facilitar las
relaciones con los seres queridos y asegurar la continuidad de la atencién.

Atencion a la familia durante el ingreso y en el proceso de duelo.

La atencioén a la familia es uno de los criterios de calidad de atencion al final de la vida. Durante el
ingreso es basico el apoyo de los profesionales del equipo asistencial. Las intervenciones basadas
en la asertividad y la comunicacién efectiva mejoran la satisfaccion, comprension y aceptacion
del fallecimiento por parte de las familias. Las familias valoran especialmente el compromiso, la
compasion y la honestidad de los profesionales que les proporcionan los cuidados.

Un aspecto esencial es la atencion individualizada de la familia con la incorporacién del valor
cultura y espiritualidad en todo el proceso de cuidados paliativos.

El trabajo multidisciplinar dirigido al enfermo y la familia como unidad a tratar también es ca-
racteristico de la atencién integral de los cuidados paliativos, y deberia serlo también de los
cuidados intensivos.

Es importante en el final de la vida detectar temas pendientes, tanto econdmicos como relacio-
nales y debe hacer una anticipacién de la muerte y del duelo. La elaboracion de la pérdida es
un proceso normal que requiere meses, se muestra con sentimientos, cambios en la conducta 'y
sintomas fisicos y concluye con e retorno de las capacidades funcionales y relacionales previas.

Seria de utilidad incorporar “el cuidado centrado en la familia”, y que son extensivos de los
cuidados paliativos. El equipo asistencial debe establecer una relacién de colaboracién con-
tinua con la familia, donde la comunicacion efectiva, la honestidad y el respeto mutuo fuesen
herramientas fundamentales durante todo el proceso.

En aquellos pacientes con largo ingreso en la UCI, las familias pueden quedar desoladas al
fallecer el paciente, por lo que podria ser util, el seguimiento posterior de las mismas en los
primeros meses, para favorecer el proceso de duelo.

Los familiares consideran que mostrar comprension, demostrar interés personal, comunicar
de forma efectiva y compartir los recuerdos del paciente fallecido son caracteristicas de una
asistencia profesional de calidad. Valoran positivamente los esfuerzos del personal por averi-
guar como se estan adaptando a su situacion personal y agradecen una informacion honesta,
pero sensible, que les facilite construir el pasado y enfrentar riesgos futuros®.

Responsabilidad de las Instituciones respecto al final de vida

Muchas organizaciones defienden que la atencion de calidad al final de la vida es un derecho
de los ciudadanos. En los ultimos afos se ha elaborado diferentes indicadores de calidad
de cuidados al final de la vida y definiciones del concepto de buena muerte basandose en la
opinion de expertos y familiares’®.

El Instituto de Medicina Americano define como “buena muerte” aquella que ocurre libre de
sufrimiento evitable, para el paciente y para su familia, respetando los deseos del paciente y
donde la atencioén realizada seas razonablemente consistente con los valores y a cultura de la
sociedad donde ésta transcurre?®.
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Las recomendaciones que realiza el Comité de Bioética de Catalufia sobre la atencion de los
profesionales a los pacientes en situacion de final de vida concluyen que las instituciones
tienen una serie de deberes respecto al tratamiento de los pacientes en final de vida?'.

Las instituciones tienen responsabilidad en el trato y en el tratamiento de los pacientes que
fallecen y deben proponer defender y dar a conocer los derechos de los pacientes criticos, en
agonia.

También deben conocer limitaciones de la practica clinica, evaluar las actuaciones sanitarias,
para poder promover acciones de mejora, en este caso relacionadas con el fin de vida.

Alineadamente deberian ofrecer mas recursos humanos, técnicos y estructurales necesarios
para poder atender adecuadamente a las necesidades de estos enfermos con calidad. Deberian
promocionar mas y mejor formacion a los profesionales en aspectos éticos, y cuidados de final
de vida.

Cuidado de los profesionales

La asistencia a un paciente en final de vida es para el profesional de intensivos una tarea com-
pleja que requiere implicacién intensa, dedicacién y energia.

Tanto los profesionales médicos como los de enfermeria sefialan que los cuidados de fin de vida
son una actividad estresante de la practica asistencial. La experiencia cercana al sufrimiento
y a la muerte supone una importante sobrecarga emocional. Ademas en ese contexto son
frecuentes los conflictos de valores en general, y éticos en particular, y los profesionales tienen
que enfrentarse a esas situaciones, muchas veces, sin la adecuada formacion en ética clinica
y sin los necesarios conocimientos en “técnicas de deliberacion” en ese tipo de conflictos, lo
cual genera angustiay, a la larga, puede ocurrir lo que se conoce como “Sindrome del desgaste
profesional” o “burnout”. Este sindrome puede generar a la persona trastornos alimentarios y
del suefo, tristeza, angustia, frustracion, ira, evitacion de situaciones dificiles, afectacion de
las relaciones sociales y familiares, etc.

Estos sintomas repercuten negativamente en la asistencia sanitaria en términos de: insatisfac-
cién personal en el trabajo, absentismo, disminucion en la calidad de la actividad asistencial,
aumento de errores, rechazo al trabajo e incluso abandono profesional.

Tienen un efecto modulador positivo el hecho de disponer de un ambiente de colaboracién entre
el equipo asistencial, la accesibilidad y receptividad de la institucién o la formacién especifica
en bioética clinica y en cuidados paliativos.

Losrecursos para hacer frente aeste sindrome del desgaste son variados y van desde laformacion
en ética y técnicas de deliberacion, pasando por aspectos mas estructural como son crear un
ambiente ético en el entorno laboral que favorezca la realizacion de debates interdisciplinares, o
recursos meramente organizativos del tipo establecer sesiones interdisciplinares deliberativas,
reuniones de “desahogo” después de fallecimientos especialmente traumaticos y fomentar una
practica clinica respetuosa con los diferentes miembros del equipo, de caracter colaborativo.

Conclusiones

Eléxitodelos cuidadosintensivos no soloradicaenatender de formaexcelente las enfermedades
y curarlas, tambien se basa en cuidar y atender a las personas que estan implicadas y a las
que acompanan el proceso de la enfermedad de forma sensible, humanizada, y cuidando.
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Atender de forma excelente el final de la vida significa dignificar a las personas que estan pa-
sando por ese proceso, aportar un valor extraordinario de humanidad y debe ser un objetivo
prioritario actual en nuestro quehacer diario en las unidades de cuidados intensivos.
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3. DECISIONES CENTRADAS EN EL PACIENTE Y
SU ENTORNO

Assumpta Ricart Conesa
Direccién Clinica de Urgencias (AG), Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcerlona.

La Declaracion de Barcelona de las Asociaciones de Pacientes' que surgio de la participacion
de profesiones de la salud y asociaciones de pacientes y usuarios de todo el Estado espafol,
considera que las decisiones sobre una intervencion sanitaria deben estar guiadas por el juicio
médico y basadas en el mejor conocimiento cientifico disponible; pero atendiendo siempre
que sea posible, a la voluntad expresada por el paciente y a sus preferencias explicitas sobre
calidad de vida y los resultados esperables de las intervenciones. Makoul G2, estudié los ele-
mentos que definen la toma de decisiones compartida en los diversos modelos publicados en
la literatura considerando como esenciales la definicion y explicacion del problema; la presen-
tacién de opciones; la discusion de riesgos y beneficios; la consideracién a los valores y pre-
ferencias del paciente; y el conocimiento y recomendaciones médicas. Los elementos ideales
serian la informacién no sesgada, el deseo de participar en las decisiones, la presencia de
evidencia, y el mutuo acuerdo. En el final de vida en las Unidades de Cuidados Intensivos es
el juicio médico y el conocimiento cientifico que determinan el mal prondstico vy la futilidad de
las medidas de soporte vital, y con frecuencia son los familiares y allegados los interlocutores.
Per alin en esta situacién de menor margen para la toma de decisiones, hay consideraciones
que marcan la diferencia entre la medicina centrada en la enfermedad, de la medicina centrada
en el paciente y su entorno.

Existen tres elementos imprescindibles para este primer enfoque que analizaremos en este
capitulo: informacion fiable y comprensible, respeto a la autonomia y valores del paciente, y
una determinada relacién con el paciente o representantes.

Se han publicado multitud de articulos que alertan de la pobre comprension de los pacientes
y/o familiares de la informacion médica dada en las UCIs, rebautizando el acrénimo como
“Unidades de Comunicacion Ineficaz”. Azoulay E® estudié los factores que pudieran contribuir
a ello encontrando entre otros, el ingreso por coma o insuficiencia respiratoria, que el
representante del paciente no fuera la esposa, o que la primera entrevista tuviera una duracion
inferior a 10 minutos. Pero el andlisis de regresion logistica puso en evidencia la perogrullada de
que el factor predictivo mas importante para una baja comprension del diagnéstico, prondstico
o tratamiento en el momento de la entrevista con los familiares, fue que los médicos y personal
de enfermeria hubieran percibido este bajo nivel de comprensién. Es decir, sabemos que no
estan comprendiendo.

Para la toma de decisiones resulta indispensable que la informacion facilitada se haya com-
prendido y conseguirlo depende no sélo de la capacidad de comprender e implicacién de
pacientes y familiares, sino que también de las habilidades comunicativas del profesional, y
de la busqueda de elementos o estrategias de ayuda a la transmisién de informacion, y com-
prension del riesgo.
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Lautrette* A, et al publicaron en el NEJM un excelente articulo centrado en estrategias de co-
municacion en el final de vida de los pacientes en UCI. De éste y otros trabajos®® se desprenden
unas claras conclusiones y recomendaciones que conforman buenas practicas.

Los autores demuestran que los niveles de ansiedad y depresion (medidos con las escalas IES:
Impact of Event Scale; HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale y PTSD Post-traumatic
stress disorder) de los familiares de pacientes ingresados en UCI son muy elevados, al nivel
que pueden comprometer su capacidad para comprender y tomar decisiones.

Establecer una estrategia de comunicacién mejora esta situacion emocional y los niveles
de comprension y satisfaccion. La Universidad de Washington describié a modo de regla
nemotécnica (VALUE)® de 5 pasos para mejorar la comunicacién de los clinicos de la UCI
con las familias y consiste: V (Value): ponga en Valor los comentarios que la familia hace; A
(Acknowledge): reconozca y Admita las emociones de los familiares; L (Listening): Escuche; U
(Understand): Comprenda; E (Elicit): promueva las preguntas de los familiares.

Enla Tabla 1 se detallan los componentes que una entrevista sobre el final de vida con familiares
de pacientes ingresados en UCI deberia tener.

Incluida en la estrategia de comunicacion los autores recomiendan que se faciliten folletos
informativos sobre el duelo?, y ponen a disposiciéon el que ellos desarrollaron como material
suplementario al articulo™. El folleto contiene informacién sobre a quién puede consultar; como
esta organizada la atencion al final de vida en la UCI; explicaciéon de términos como sedacion,
manejo del dolor, cuidados paliativos o, ajuste del nivel de cuidados. Recomendaciones para
después del fallecimiento de su ser querido, cémo hablar con los nifios de la familia o amigos,
informacion sobre el protocolo de actuacion sobre el cuerpo, funeral y autopsia. Y también
informacién sobre las fases del duelo, sentimientos que debera afrontar, recomendaciones
para afrontarlas y cuando pedir ayuda.

BUENAS PRACTICAS 1 » Definir e implantar una estrategia de comunicacion con el
paciente, familiares o allegados para el final de vida que incluya informacion escrita.

La toma de decisiones requiere de una comprension de la informacion recibida, y comprension
del riesgo. La informacion a transmitir suele ser compleja y con frecuencia la capacidad de
comprension de nuestros interlocutores es baja. Las recomendaciones para reducir esta
brecha son evitar la utilizacién de términos técnicos, utilizar técnicas de escucha activa como
el refuerzo positivo, la parafrasis, la reformulacion, la ampliacion, la utilizacién de resumenes,
respetar los silencios y hacer preguntas abiertas. La mejora de las habilidades comunicativas
del personal sanitario de las UCI esta alineado con este objetivo y al mismo tiempo, logra
disminuir el estrés que conlleva al propio profesional comunicar malas noticias y afrontar
situaciones emocionales duras, con las que se ha relacionado en fenémeno de “burn-out”" 12,

BUENAS PRACTICAS 2 » Establecer planes de formacion del personal de UCI para la
mejora de las habilidades comunicativas.

Pero todo ello puede no ser suficiente para que nuestro interlocutor comprenda los riesgos
y beneficios de las diferentes opciones como intubar o no, someterse a una intervencién
quirurgica, prueba diagnostica o intentar o no un determinado tratamiento. Los pacientes
o familiares con bajo nivel de comprension aritmética no entienden la informacién sobre
probabilidades, proporciones o porcentajes, si ésta sélo se facilita en forma numérica.
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TABLA 1 » Componentes de una entrevista familiar en la UCI sobre el final de vida

Preparativos antes de la reunion con los familiares

Revise el conocimiento previo que el paciente y/o la familia tiene de la situacion.

Revise lo que se sabe de las actitudes familiares y reacciones.

Revise su conocimiento de la enfermedad-pronéstico, opciones de tratamiento.

Examine sus propios sentimientos, actitudes, sesgos, y duelo.

Planifique el lugar adecuado para la reunién: tranquilo, privado.

Decida con la familia con anticipacién quién va a estar presente.

Mantener una reunién con familiares de pacientes en UCI sobre el final de vida

Haga las presentaciones de todos los asistentes.

Utilice un tono no amenazante:
“Esta es una conversacion que tenemos con todos los familiares...”.

Comente los objetivos de la reunion.

Averiglie qué es lo que la familia comprende.

Repase qué ha sucedido y qué le esta sucediendo al paciente.

Hable francamente del prondéstico de manera comprensible para la familia.

Reconozca la incertidumbre del prondstico.

Revise el principio de las decisiones por delegacién:
“2Qué es lo que el paciente hubiera querido?”.

De soporte a la decision de la familia.

No desaliente toda esperanza; considere redirigir la esperanza hacia una muerte
confortable y digna si es necesario.

Evite la tentacion de dar demasiados detalles médicos.
Deje claro que la retirada de las medidas de soporte vital, no es la retirada de los cuidados.

Explicite qué cuidados se le daran, incluido el tratamiento de los sintomas, donde se
realizaran estos cuidados y el acceso de los familiares al paciente.

Si el soporte vital se va a mantener o retirar, explique como puede devenir la muerte.

Utilice la repeticion de contenidos para mostrar que entiende lo que la familia le esta diciendo.

Reconozca la intensidad de las emociones y estimule a que se hable de ellas.

Tolere los silencios.

Terminar la reunién con familiares de pacientes en UCI sobre final de vida

Consiga la comprension de la enfermedad y tratamientos.

Haga una recomendacién sobre el tratamiento.

Pregunte si tienen alguna duda o cuestion.

Asegure un plan de seguimiento y que la familia pueda acceder a usted, si tiene preguntas.
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La Cochrane' hizo una extensa revisioén de articulos sobre la utilidad de sistemas de ayuda
a la toma de decisiones para personas que deben afrontar decisiones sobre tratamientos de
salud. Comparado con la practica habitual, estas herramientas lograron incrementar el nivel
de comprension de la informacion y disminuir el conflicto decisional relacionado con sentirse
desinformados o que no se respeten sus preferencias personales, con una alta calidad de la
evidencia. Redujeron la proporcion de personas que se mostraron pasivos frente a la toma de
decisiones, y mejoraron la percepcién del riesgo, con una moderada calidad de la evidencia.
Aunque también demostraron mejorar la congruencia entre la opcién escogida y los valores
del paciente, aunque en este caso la calidad de la evidencia fue baja.

Galesic y Garcia Retamero' han desarrollado una escala que permite agrupar a la poblacion
entre los que tienen altas y bajas habilidades numéricas y una escala sobre habilidades de
comprensiéon de la informacion grafica que mide la habilidad para comprender datos, com-
prender las relaciones entre los datos, y la habilidad para realizar inferencias entre los datos.
Compararon los niveles de comprension del riesgo para cada uno de los subgrupos que las
escalas permiten configurar, dando la informacion con o sin material visual de apoyo. El uso
de material visual'® para representar la informacién numérica sobre los riesgos médicos, in-
crementd considerablemente el porcentaje de participantes que proporciona una estimacion
correcta sobre la reduccion del mismo, especialmente en aquellos participantes con bajas ha-
bilidades numéricas y altas habilidades de comprensién de informacion grafica. Se demostré
ademas que la mejora en al comprensién de la informacion y riesgo, disminuye el porcentaje
de personas que no se involucran en la toma de decisiones. Ello debe hacernos reflexionar
sobre que la clasica delegacion de las decisiones al médico por parte del paciente o familiares,
pueda en ocasiones ser mas una consecuencia de la confusiéon o pobre comprension de los
que se debe decidir, que no realmente una voluntad de no participar en ellas.

BUENAS PRACTICAS 3 » Desarrollar sistemas de ayuda visual para la comprension
de la informacion y el riesgo, que mejoren la capacidad para tomar decisiones co-
rrectamente informados, y favorecer la implicacion de pacientes y familiares en ello.

El segundo pilar sobre el que asientan las decisiones centradas en el paciente y su entorno
es el respeto a la autonomia del paciente. Existe escasa evidencia de que las voluntades
anticipadas (VA) modifiquen los tratamientos. Las decisiones tienen sentido dentro de las
relaciones y circunstancias del momento, mientras que las VA se registran en un momento y
contexto distintos. Tratandose del ambito de la UCI y el final de vida, esto es especialmente
relevante y se dan diversas circunstancias que dificultan la toma de decisiones centradas en
los valores y preferencias del paciente y cito a continuacion. A menudo los pacientes no tienen
oportunidad de decidir ingreso en UCI o no. La mayoria de pacientes que ingresan en UCI no
tienen una enfermedad terminal y estaban sanos antes del episodio grave e inesperado actual.
Los intensivistas no suelen haber tenido la oportunidad de una relacion preestablecida con el
paciente y con frecuencia, no han podido hablar con el paciente del que son responsables.
El porcentaje de pacientes en UCI con voluntades anticipadas es muy bajo. La mejora de la
atencion extrahospitalaria en SVA lleva cada vez mas pacientes al intensivista con decisiones
sobre tratamiento urgente realizado, no competentes y sin informacion sobre sus deseos.
Aunque los pacientes tengan escritas VA, a menudo no han podido anticipar la circunstancia
especifica de su enfermedad o de las decisiones urgentes en UCI. La practica clinica en la
UCI ha cambiado, siendo los médicos menos favorables a mantener el tratamiento intensivo
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en situaciones de bajo beneficio. A pesar de estas dificultades el entorno de la UCI ofrece
algunas oportunidades. Permite por ejemplo promover el sentido de objetivos comunes con la
familia frente a una situacién extraordinaria para ambas partes. Puede ser el punto de partida
de las conversaciones sobre el final de vida entre el médico e enfermera, con los familiares y
acompanfantes. Estamos en una situacion compleja, inesperada, que requiere de un esfuerzo
de ambas partes para comprender y simplificar, centrandonos en lo que el paciente hubiera
deseado. Debe también verse como oportunidad el hecho de que en las UCls existe ya la cultura
de las reuniones con los familiares, y deben aprovecharse estos patrones repetitivos naturales
que no se dan en otras unidades del Hospital. Y finalmente es actualmente un elemento facilitador
la clara aceptacion ética, legal y deontoldgica que no debemos iniciar ni mantener maniobras
o tratamientos futiles y por tanto, la toma de decisiones se enmarca dentro de un margen mas
estrecho. El final de vida en UCI es un escenario particular. No es una opcion continuar con
medidas de soporte vital, tratamientos o intervenciones que no produciran ningun beneficio al
paciente, y forman parte de la obstinacién terapéutica. Esta no puede ser una preferencia del
paciente ni los familiares. Si lo es la forma y los cuidados para asistir al final de vida.

PROP A D B A DR A A PDARA A [ ) 1) A
A DAD ) DADCO U
Estrategia de UCI

Politica explicita de los criterios de ingreso y alta

Politica expresa para proveer cuidados paliativos y de final de vida

Formacién del personal clinico de la UCI sobre ética, comunicacién y final de vida

Comunicacion interdisciplinaria

Todos los pacientes deben ser incluidos en los pases de visita interdisciplinarios

Comunicacion interdisciplinar diaria acerca de los objetivos de los cuidados

Comunicacion con las familias

Horarios de visita para los familiares abiertos

Permitir la presencia de familiares durante los pases de visita

Conferencias rutinarias interdisciplinarias en 48-72 h con los familiares de pacientes con
alto riesgo de muerte o de estancia prolongada

Mantener o retirar medidas de soporte vital

Politica explicita sobre la retirada o mantenimiento de medidas de soporte vital

Protocolo de retirada de medidas de soporte vital

Formacién a médicos de todas las especialidades sobre aspectos éticos y la
comunicacion sobre el mantenimiento y retirada del soporte vital

Programas de apoyo al personal sobre la atencion al final de vida, y mantenimiento y
retirada del soporte vital
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En términos generales, decidir respetando la autonomia del paciente' '8, requiere de un reco-
nocimiento reciproco, una relacién de confianza del paciente/representante en el profesional
y por otra parte, la iniciativa del profesional de compartir decisiones. Debe existir una firme
predisposicion del médico a aceptar opciones sobre pruebas diagndsticas y tratamientos (si
hubiese) que pudieran ser discordantes con sus preferencias, o que resulta complejo para
un profesional, incluso sélo el hecho de plantearlas. No disponemos ademas de maneras de
medir el grado de respeto a los valores del paciente en las decisiones, ni siquiera que en las
decisiones se haya favorecido la participacion del paciente o sus representantes. Lograr el
objetivo de una medicina centrada en el paciente y su entorno, requiere en este punto critico
del respeto a la autonomia, no sélo de una buena comunicacién y relacion con pacientes/
familiares, sino también de una autoconciencia del clinico, de perspicacia psicologica, y una
cultura institucional que la promueva. Esta ingente tarea no puede ser acometida por un solo
profesional al cargo del paciente, sino que debe conformarse una dinamica en el trabajo en
equipo cotidiano en la UCI que lo garantice, deben elaborarse protocolos de final de vida y los
meédicos y enfermeras de la UCI, deben recibir formacion en comunicacién y bioética. Existen
varias propuestas de buenas practicas al final de vida en UCI que pueden resumirse en la Tabla
desarrollada por J Randall™.

Las decisiones centradas en el paciente y su entorno sélo emergeran en ambientes relacionales
optimos. Mas alla de los estilos personales, y las mejores o peores habilidades comunicativas
naturales de cada profesional, estd en nuestras manos crear escenarios que favorezcan la
expresion de lo que el paciente desea o hubiera deseado, y encontrar la manera de que las
decisiones se ajusten a ello. Son conocidos por todos los distintos modelos de relacion médico-
paciente, pero Emanuel EJ?° aporta en su analisis de los mismos, que no son esquemas fijos.
Explica que los profesionales cambiamos de modelo relacional segun la circunstancia y nuestros
interlocutores. Si tenemos esta gran plasticidad, tenemos la oportunidad de “escoger” la éptima
en cada caso. El modelo paternalista pareceria poco favorable para el objetivo que buscamos
ya que en él, en aras de proteger, se da informacion para que el paciente tome la decision que
el médico considera mejor. Pero este modelo no debe denostarse sobretodo en situaciones
emocionalmente criticas como el duelo, o en casos en que el médico conoce o ha tenido la
oportunidad de conocer al paciente. Nos hemos referido a los altos niveles de estrés y ansiedad
a la que los familiares de paciente ingresados en UCI estan sometidos, al punto que pueden
estar en situacion de incapacidad para la toma de decisiones y prefieren delegarla. En un animo
honesto de ayudar a que se tome la mejor decisién y la mas alineada con las preferencias del
paciente, el médico debe en algunas circunstancias asumir este rol. Debe antes haber hecho lo
posible para que la informacion se comprenda y haber ayudado a disminuir el estrés emocional,
evitando asi que esta delegacion sea por inhibicion frente a la confusion de no comprender lo
que se esta decidiendo, o la incapacidad emocional. En el modelo informativo o de consumidor,
el médico da informacion como experto técnico y el paciente toma las decisiones en base a sus
valores. Es mas bien un modelo frio, aparentemente deshumanizado o alejado de esta visién
holistica de paciente y su entorno. Pero no es menos cierto que en circunstancias de pacientes/
familiares con ideas claras, sin conflictos decisionales, y/o con alto nivel de comprension de
la informacién y las consecuencias de las decisiones, es una relacion justa. De hecho, puede
evitar que las propias preferencias del profesional y su capacidad de influenciar, entren en juego.
En el modelo deliberativo, el médico comunica la situacion clinica y obtiene la informacion de
los valores del paciente y debate sobre la decision. Es sin duda el modelo de excelencia que
debemos anteponer, pero requiere de muy buenas habilidades comunicativas, capacidad del
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profesional de lograr que la informacion se comprenda, y habilidad para involucrar al paciente
o familiares en las decisiones. Requiere también de una capacidad de escuchar y atender
a opciones distintas a sus preferencias, madurez e inteligencia. Define el paradigma de la
profesionalidad que integra conocimiento técnico, gestion emocional y voluntad de ayudar,
requeridos en su totalidad para afrontar una situacion tan compleja como las decisiones
centradas en el paciente y su entorno en los cuidados al final de vida en UCI.

BUENAS PRACTICAS 4 » Conocer y establecer modelos de relacion médico paciente
que mejor ayuden en cada caso a alinearse con los valores y preferencias del paciente.
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4. SOPORTE EMOCIONAL AL PACIENTE
CRITICO Y A SU ENTORNO EN EL
CONTEXTO DE FIN DE VIDA

Montserrat Busquets Surribas
Profesora Titular de la Escuela Universitaria de Enfermeria de la Universitat de Barcelona.

Ayudar a una buena muerte forma parte inherente del buen cuidado y tratamiento de médicos
y enfermeras, sea cual sea su lugar de trabajo. En las unidades de cuidados intensivos, a
pesar de que su objetivo central es revertir el compromiso vital del paciente, la muerte es un
hecho frecuente, incluso mayor respecto a otros servicios hospitalarios'. Por ello es preciso
desplazar la idea de la muerte como un fracaso terapéutico y tener una mejor comprension
de la ayuda que precisan las personas atendidas para el bienestar y la calidad de vida, al final
de su vida. De tal manera los profesionales precisamos reconsiderar los criterios, clinicos y
éticos, que influyen en nuestras decisiones y actuaciones. Partimos de la idea de que los
conceptos éticos interiorizados, ya sea de forma reflexiva o con un aprendizaje vicario, son los
que configuran nuestras actitudes y conductas, dando lugar a un tipo u otro de relacion. Por
eso la mejora del soporte emocional, junto al estudio de técnicas de comunicacién requiere
detenernos y pensar en los lugares mentales desde los que creamos nuestras relaciones con
los demas. El objetivo central de este articulo es tratar de sustentar algunos argumentamos
éticos de la buena relacion, entre pacientes y profesionales basandonos en el concepto de
vulnerabilidad y de cuidado.

En primer lugar analizamos las necesidades de soporte emocional, con una breve descripcion
delo que sabemos através de estudios sobre las vivencias y experiencias de pacientes y familias
en cuidados intensivos. En segundo lugar planteamos los referentes éticos “tradicionales”
de la bioética y algunas voces criticas que resaltan su excesivo caracter autonomista, dado
promueve un tipo de relaciéon centrada en la informacién y en la toma de decisiones. Frente a
ello, en el tercer apartado, teniendo en cuenta la situacién de vulnerabilidad del paciente en
estado critico y su familia, proponemos el referente ético del cuidado que subraya el caracter
ético de las relaciones interpersonales.

¢Qué sabemos?

Para mejorar una situacion, el primer paso es detectar los problemas y tratar de pormenorizarlos
teniendo en cuenta la perspectiva de los diferentes actores implicados; en nuestro caso, para
mejorar el soporte emocional es imprescindible conocer las vivencias de las personas y familias
en situacion critica. Podemos afirmar que el primer paso ya estd dado, tenemos evidencias
suficientes. La importancia de la atencidn psicoldgica en las unidades de cuidados intensivos
esta ampliamente documentada vy, si cabe, su necesidad estda mas justificada que en otros
escenarios de cuidados y tratamientos. Multiples autores han evidenciado, reflexionado y dado
pautas para poder mejorar la atencién emocional de pacientes y familias en estado critico, y
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mas aun teniendo en cuenta que los problemas de salud criticos del paciente pueden derivar en
una situacién de fin de vida. De tal manera la ansiedad frente al diagnéstico de la enfermedad
y la esperanza de curacién se entremezclan con el miedo a la muerte?. Pese a ello, vale la
pena recordar que ya en 1995 se publicé el estudio SUPPORT poniendo en evidencia que la
comunicacion con el paciente y su familia era deficiente y, que muchos pacientes ingresados
en UCI padecian sintomas relacionados con el sufrimiento®. Parece que cuando la atencion
esta muy centrada en salvar la vida, las acciones profesionales se encaminan, casi de forma
irremediable, a los tratamientos y se corre el riesgo de desatender los aspectos emocionales y
de cuidado, a pesar de reconocer su importancia. Aunque pueda parecer paraddjico la situacién
de riesgo vital de la persona puede hacernos obviar, o valorar en menor medida, las vivencias y
experiencias negativas de la propia situacién y de los requerimientos del tratamiento intensivo.

Los estudios reflejan que las vivencias del paciente critico y la necesidad de soporte se
relacionan con aspectos emocionales y con aspectos derivados de la atencion de necesidades
de vida cotidiana. En los aspectos emocionales se identifica claramente, como fuente de
sufrimiento, la vivencia de falta de control y de autonomia derivada de la dependencia de
personas ajenas, el miedo a morir, la soledad que comportan el aislamiento y las dificultades
para dotar de significado el momento de vida por el que la persona esta pasando. En la atencion
a las necesidades de vida cotidiana se evidencian las dificultades de la compleja atencion de
las necesidades basicas, como el reposo y el suefio -muy influenciados tanto por el excesivo
ruido como por la iluminacién-, la eliminacién, la hidratacion y el cuidado del cuerpo -con un
alto compromiso de la intimidad-, y la utilizacién de maquinas y tecnologia‘. Respecto a las
familias, la evidencia sefiala la necesidad de soporte frente a la incertidumbre del prondstico,
la separacion del ser querido, la adaptacién a los horarios cerrados, las repercusiones en la
propia vida cotidiana, el duelo, y un gran sentimiento de obligacion en la toma de decisiones
relacionado con la gran responsabilidad de actuar como representantes del paciente y
proteger sus valores e intereses®. Un interesante estudio de Lind y Ranveig encuentra una
carga emocional adicional, en los familiares y representantes, derivada de la vivencia de ser
ellos los responsables de entender la informacion que dan los profesionales y de comprender
el rol que se les pide en la toma de decisiones®.

Estos aspectos, entre otros, colocan al paciente y familia en una situacién vulnerable, que
nos hace re-pensar el concepto de “Intensivo” y utilizarlo ampliando su radio de accién hacia
todo el contexto y entorno de cuidado y tratamiento al paciente y familia. De tal manera que
el tipo de atencion se justifica por el problema de salud y por la vivencia de la propia persona
y su familia, ambos requieren atencion intensiva y forman parte de la respuesta profesional
competente, de forma inseparable.

La importancia de los referentes éticos: ¢ En qué nos basamos para mejorar?

Las evidencias nos plantean que, profesionalmente, no podemos obviar la incertidumbre,
el miedo, el riesgo que comporta para el paciente su situacion de salud. En definitiva,
el sufrimiento de las personas que atendemos pasa a ser un elemento esencial a tener en
cuenta en los cambios de las maneras y formas de trabajar’. En esta linea se encuentran las
recomendaciones de los Grupos de Trabajo de la SEMIYUC en las que, una vez analizados
los conflictos y el papel de los diferentes protagonistas -pacientes, familias profesionales, e
instituciones- se proponen pautas de actuacién enfatizando un tipo de relaciéon que fomente la
participacion lo mas activa del paciente®.
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Sin embargo desarrollar conductas proactivas de soporte emocional al paciente y familia no es
cambiar una manera de hacer por otra. Es algo mas complejo que compromete a la enfermera
y al médico, a largo de toda su vida profesional. No basta con conocer cudles son las mejores
conductas y tener “recetas” sobre formas de actuar. No se trata solo de saber que lo hay que
hacer: saber no implica saber hacer. El cambio precisa de un aprendizaje significativo mediante
el que el profesional se adentre en la importancia ética de la relacion y, una vez aprehendido el
sentido ético de la relacion esté en disposicion de buscar y encontrar las conductas, partiendo
de normas de buena practica o protocolos, adaptandolas a cada situacion. Necesitamos tener
conocimientos sobre cémo llevar a cabo la relacién con el paciente y su familia, sus fases,
las técnicas de comunicacion, la importancia de la comunicacién no verbal, etc., pero sobre
todo necesitamos detenernos y plantearnos los motivos que sustentan la relacion clinica y
la hacen intrinsecamente buena, es decir éticamente correcta y aceptable. No es solo saber
qué debo hacer, sino sobre todo por qué debo hacerlo. Para eso sirve la reflexion ética, para
dotarnos de una comprension de la situacién, lo mas global posible, que permita corregir los
errores y mejorar el soporte emocional que el paciente y su familia requiere. La idea es que
para alcanzar la competencia profesional necesaria, para actuar frente al dolor y sufrimiento,
hay que profundizar en la meta-ética del trabajo, el analisis ético que nos permite comprender
el alcance de los valores implicados en el cuidado y tratamiento de personas y familias.

Sin duda, la bioética es uno de los grandes referentes para la ética clinica. Nadie duda, hoy
en dia, que los valores del discurso bioético han motivado grandes modificaciones en las
relaciones entre profesionales y pacientes, sobre todo al considerar la importancia del respeto
por la persona y su autonomia de decision. Sin lugar a dudas, la bioética ha sido una gran
impulsora para colocar a la persona, que esta enferma y precisa intervencion profesional,
en el centro de la atencién sanitaria. Sin embargo, hoy en dia se plantean voces criticas
que sefalan la excesiva influencia del pensamiento liberal en la bioética®. A la luz de los
postulados de la filosofia del siglo XVIII, la idea liberal del individuo se ha consolidado en
el mundo moral de la salud: el paciente es visto como un persona, que con la informacién
suficiente, es capaz de razonar sus decisiones de forma objetiva e independiente del medio
y de los demas’®. De tal manera la relacién clinica corre el riesgo de obviar la importancia de
las relaciones y de las emociones en la vida moral. Las principales criticas al pensamiento
liberal, pueden resumirse en'":

1. Una visién de la persona como un ser independiente y autosuficiente, lo que presupone
un ideal completamente racional y capaz de aislarse de su contexto.

2.  Centra el nucleo de la discusién moral en la racionalidad individual restando valor al dia-
logo; se plantea desde uno mismo y por si solo, obviando la importancia de las relaciones
interpersonales.

3. Obvia la influencia de las relaciones con los seres queridos o allegados y su grado de
participacion o influencia, asi como no tiene en cuenta la variable cultural.

4. Presupone una capacidad para el autogobierno y autogestion, de la que no siempre la
persona dispone, y que en situaciones de vulnerabilidad y/o fragilidad puede, incluso, ser
utdpica o poco realista.

5. Notiene en cuenta que la capacidad de decidir puede variar en funcién de la persona, su
aprendizaje, su estado mental, su edad...

6. Obvia que la influencia de las condiciones sociales y culturales, que pueden ser de pre-
cariedad y por tanto condicionar la respuesta.
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La bioética y sus principios plantean que el profesional debe respetar y fomentar la autonomia,
debe actuar de forma beneficente tratando de procurar e mejor bien posible y debe hacerlo
en un contexto de justica, pero no nos ayuda a encontrar conductas concretas en situaciones
concretas'. Sin pretender en absoluto volver a un pasado paternalista parece importante ir
incorporando, en la comprension de la relacion clinica, algunos otros aspectos.

En este sentido, en el aino 2002, aparece una reformulacién de los principios bioéticos inclu-
yendo la vulnerabilidad como uno de los fundamentos de la bioética'. La bioética empieza a
preocuparse, no solo por los principios rectores de la conducta, sino también por el escenario
concreto de vida de las personas involucradas en la situacion. Al plantear el reconocimiento de
que somos antropolégicamente vulnerables, ya que como seres humanos en mayor o menor
medida todos enfermamos, podemos padecer y morimos, se forja la sensibilidad necesa-
ria para generar actitudes solidarias, de empatia y compasion, actitudes que permiten ver el
sufrimiento del otro. La solidaridad promueve la empatia y compasion con quien sufre, y se
convierte en el motor que genera el cambio necesario en las relaciones entre profesionales y
personas enfermas. Siempre hemos entendido que relaciones entre profesionales y pacientes/
familias eran asimétricas, en tanto que relaciones de poder; el paciente es dependiente del
saber del profesional. Sin embargo al reconocernos vulnerables como seres humanos fomen-
tamos una relacioén entre personas que viven una situacion, desde lugares diferentes; uno es
paciente y el otro profesional, pero en tanto que seres humanos somos igualmente vulnerables
y necesitamos de los demas para vivir'4. Inevitablemente, reconocer el sufrimiento en el otro
me lleva a ver a la persona que hay dentro del cuerpo, que trato y cuido, y me obliga a bus-
car maneras para eliminar o disminuir las causas que se anaden al sufrimiento inevitable que
provoca la enfermedad y el fin de la vida'. Es decir el soporte emocional, que se origina al
tener en cuenta la vulnerabilidad, tiene dos grandes vertientes: un trabajo de acompafnamiento
dirigido hacia el sufrimiento de la experiencia de la propia finitud -sufrimiento inherente a la
condicién humana- y un trabajo dirigido a eliminar las causas de sufrimiento derivadas del
propio contexto de la atencidn sanitaria o de una forma de relacion interpersonal carente de
sensibilidad ética.. No se trata, pues, de eliminar todo sufrimiento, parafraseando a J. Barbero
“Podemos imaginar un hospital sin dolor, pero no sin sufrimiento”, se trata de no incrementarlo
y de eliminar el que es evitable con el cuidado y atencion: la ayuda a llevar a cabo las necesi-
dades de vida cotidiana, la rigurosa proteccion de la intimidad, la delicada manipulaciéon del
cuerpo, la adecuacion del medio, la informacién ajustada a la persona en tiempo y lugar... todo
ello en un contexto de relaciones de confianza que fomente los recursos emocionales de la
propia persona y tenga en cuenta su red de relaciones para vivir la situacién.

Ocuparse y preocuparse por dar un soporte emocional adecuado implica construir un recono-
cimiento de la situacion, desde el punto de vista del otro, su saber, experiencia, circunstancias,
con una mirada integral. Es la situacién de vida -no solo la enfermedad y no solo las decisiones
que deben tomarse-, lo que compromete a todos los profesionales involucrados en el cuidado
y tratamiento, que de forma colegiada se ocupan y preocupan de dar el soporte emocional ne-
cesario para que la persona pueda vivir de la mejor manera posible, incluyendo evidentemente,
tomar decisiones cuando puede hacerse. En definitiva, el soporte emocional es la base desde
la que se va construyendo la relacién, en todos y cada uno de los momentos de interrelacion
que tiene la persona con quienes le cuidan y atienden, que, en lo posible, establecen una red
de cuidado y atencion, de manera que cada momento de relacion lo sea de soporte y ayuda.
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Es en este escenario que cabe replantearse la metaética de la bioética introduciendo nuevos
marcos de reflexion que nos aporten, desde el profundo respeto por la persona, marcos de
referencia que promuevan la relacion interpersonal persona afectada-profesional.

El cuidado como referente ético

En este Ultimo apartado presentamos el cuidado como un referente ético para un tipo de
relacion que proporcione un soporte emocional adecuado a la persona afectada, ya sea
el paciente o sus familiares. Planteamos el cuidado y la ética del cuidado como una ética
complementaria, a la bioética y sus principios, que no busca referentes universales, como si
hace el principalismo, ni centra la éticidad en la razén y en la individualidad, sino que parte de
las situaciones de vida concretas y centra la éticidad en el seno de la relacion y, desde ella,
trata de dimensionar la importancia de la dignidad.

La ética del cuidado surge en los trabajos de Carol Gilligam en los pone en entredicho la
existencia de criterios universales para el desarrollo moral™. Gilligan critica el planteamiento de
L. Kolberg que a través de sus trabajos con poblacion masculina, y de acuerdo a los supuestos
de la filosofia liberal, concluye que la madurez moral se alcanza cuando, para resolver conflictos
éticos, se utilizan criterios universales y objetivos. De esta manera Kolberg reafirma la idea
de que la moralidad se centra en la razén; una razén, que de forma objetiva al valorar una
situacion, resuelve aplicando principios, normas pre-establecidas. Sin embargo para Gilligan
este planteamiento no es correcto puesto que en el trabajo empirico de Kolberg se ha obviado
la respuesta de las mujeres, dando por sentado que existe un patrén universal evolutivo en la
respuesta moral, cuya vara de medir es la respuesta masculina. Al confrontar a las mujeres
frente a dilemas morales Gilligan encuentra que sus respuesta no incluyen criterios objetivos
ni universales, sino de proximidad e interrelacion. Asi descubre una voz diferente en los juicios
morales planteando una revolucién en la psicologia moral’”. En 1882 publica su texto “In a
diferent voice”, traducido al castellano en 1985 como “La moral y la teoria. Psicologia del
desarrollo moral femenino”, en el que define dos tipos de criterios en la respuesta moral que
denomina: “La Etica de la Justicia o Imparcialidad” y |a “Etica del Cuidado o Responsabilidad” .
En la primera priman las respuestas normativas y las leyes, en consecuencia se trata de ser
imparcial y objetivo. En la segunda, la respuesta moral asume la responsabilidad de uno mismo
en relacion a los demas y pone en valor la subjetividad, la relacién interpersonal y el contexto
concreto de vida. En la primera los instrumentos para establecer como se debe actuar son unas
buenas normas pre establecidas y una defensa de los derechos de la persona, en la segunda es
la relacion, el didlogo y la negociacion. En la ética de la responsabilidad o cuidado, lo esencial
es el reconocimiento del otro, su respuesta moral reconoce las necesidades concretas y no
obedece a principios morales abstractos.

Gilligan inicia la comprension de una nueva ética: la que tiene lugar en relacién con el otro, la
que trata de descubrir y realzar las circunstancias empiricas que rodean y acompafan a las
personas en sus actuaciones y decisiones. Discernir lo bueno y correcto no es una cuestion
personal de cada individuo que de forma aislada toma partido. Dado que aprendemos a
responder moralmente en el seno de las relaciones interpersonales, frecuentemente en la
familia, grupo y durante los primeros afios de vida, la moralidad es una cuestién relacional.
Aprendemos a responder moralmente en situaciones concretas, con personas concretas y en
ambitos concretos. Los valores del cuidado no son al autonomia, independencia y objetividad,
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sino que se desplazan hacia la solidaridad, la confianza, la responsabilidad hacia uno mismo y
hacia los demas, estableciendo relaciones de interdependencia.

La ética del cuidado supone un cambio de paradigma: del tradicional “Pienso luego existo”
preocupado por las razones, los principios rectores de la buena conducta, los elementos que
intervienen en las decisiones, los procedimientos, los derechos que se deben respetar de
forma universal..., al “Siento luego existo” que se preocupa por los criterios concretos, por
las personas involucradas y su experiencia, por los contextos particulares, por el papel de
las emociones... El cuidado se situa en el ambito afectivo y no, solo, en el cognitivo. Lo que
hace que una atencion sea buena y adecuada, lo que la hace moral, es que sea congruente
con la experiencia de las personas involucradas, sea solidaria, reconozca las emociones
subyacentes.

Sin lugar a dudas, estas ideas aplicadas a las situaciones de cuidado y tratamiento de per-
sonas, en situacion critica que conlleva el fin de la vida, nos permiten plantear escenarios de
soporte emocional muy diferentes a los que tenemos cuando aplicamos principios universa-
les™. La ética del cuidado “baja” a la situacidon concreta, donde tiene lugar el suceso, y desde
ahi busca conductas adecuadas teniendo en cuenta a sus protagonistas, el contexto concreto
y las redes de relaciones disponibles. La ética del cuidado es la justificaciéon para el cuidado
individualizado y la atencion centrada en el paciente?. De tal manera que el cuidado provee de
un tipo de soporte emocional que hace compatible la aplicacion de tratamientos con el reposo
y el sueno, la atencion a las necesidades basicas con la proteccion de la intimidad, la adecua-
cion de los tratamientos con la situacion clinica del paciente y a su contexto familiar y cultural,
la adecuacion de las normas de la unidad de cuidados a | as necesidades especificas...

Pensemos, por ejemplo en la informacion que es, sin lugar a dudas, uno de los aspectos
que mas se ha modificado, en las ultimas décadas, en las relaciones entre profesionales y
pacientes. Hoy se ha abandonado el paternalismo que entendia que la persona, en situacion
de enfermedad, debia ser alejada de las decisiones. Ahora bien, sin un contexto de cuidado
corremos el riesgo de caer en una “obstinacion informativa”, cuando convertimos la informacién
en un fin en si misma al informar a la persona de todo lo que sucede -prondstico y diagnostico,
cuidados y tratamientos- alejandonos de su realidad dolorosa concreta y de las condiciones
de su percepcion?'. La ética del cuidado nos evidencia la importancia de que la informacion
se de en un contexto de comunicacion, es decir, en el seno de una relacion que fomente la
comprension de lo que sucede porque adapta la informacioén, cognitiva y emocionalmente,
al significado concreto que tiene para la persona o familia concreta. Y a su vez el cuidado
dota de gran importancia a la persona del profesional, que no debe solo preocuparse por
dar informaciones verdaderas, debe preocuparse por ser veraz €l mismo. Para el cuidado lo
importante no es la informacion en si, sino como la realizamos teniendo en cuenta la forma y
manera de comprender de cada persona, sus valores de vida, sus redes familiares y sociales,
sus posibilidades, sus deseos...

La actitud esencial del cuidado es la presencia cuidadora que significa que la persona sabe
y se siente ayudada, sabe que esta en buenas manos, no para abandonarse al paternalismo,
sino con la conviccion de que va a ser ayudada a conservar en lo posible el manejo de la
situacion, va a disponer de recursos para afrontar el sufrimiento que la situacion le provoca de
la mejor manera posible®. Mediante el cuidado, todo y en las situaciones de alta dependencia,
la persona puede dotar de sentido lo que le sucede y en cierta medida tomar el control de
su vida; se trata de entender que la enfermedad y el fin de la vida implican una necesidad
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de ayuda real, dado que las personas por si solas no pueden afrontar la situacion, nuestro
reto es atender esa demanda al tiempo que las reconocemos como sujetos auténomos. Esto
es el valor ético del cuidado en tanto que promotor de las condiciones necesarias para que
la persona afectada puede ir equilibrando la incertidumbre de su situacién de vida con la
percepcion de control sobre la misma?*. El cuidado situa la relaciéon en el contexto moral de la
situacion: asi el profesional ayuda a la persona a lidiar su sufrimiento y a afrontar el duelo de
manera mas segura.

A modo de conclusiéon

Modificar las conductas profesionales, sin caer en nuevos proteccionismos o abandonos, ofre-
ciendo el soporte emocional adecuado a cada persona, no es simplemente una cuestion de
adquisicion de unas determinadas competencias comunicativas.

Implica profundizar en los marcos teéricos tradicionales de las profesiones sanitarias y de los
paradigmas que los sustentan, para adecuar los conocimientos profesionales a las experiencias
devida de las personas con problemas de salud?. Supone reconocer la presencia del sufrimiento,
un sufrimiento compartido con las personas afectadas, dado que reconocer el propio dolor y
sufrimiento es el paso necesario para poder buscar respuestas al dolor y sufrimiento de la
persona/s que atendemos. Supone huir de respuestas estereotipadas llevando a cabo una
practica reflexiva aprendiendo de las experiencias profesionales. En este sentido el cuidado
es reciproco porque se aprende a dar soporte emocional en cada experiencia de cuidado que
se vive profesionalmente. El cuidado tiene resultados en una doble direccién; en la persona
cuidada y en la persona que cuida.

Es una gran asignatura pendiente, sobre todo en unidades de atencion critica, tradicionalmente
sustentadas por un conocimiento cientifico y tecnoldgico, dado que el avance cientifico ha
contribuido a negar vulnerabilidad antropolégica del ser humano, alejando el sufrimiento y la
muerte de la vida cotidiana, a la vez que considerandolos como un fracaso terapéutico. Sin
embargo ambos son hechos cotidianos, inevitables, en el trabajo de enfermeras y médicos en
el contexto del cuidado al paciente critico. Cabe pues repensar que el fracaso no es la muerte,
sino la mala muerte, la que tiene lugar en malas condiciones, en soledad, con dolor. La muerte
es el tramo final de la vida, no es un fracaso, y repensarla en términos de vulnerabilidad y
cuidado nos proporciona marcos de referencia éticos para desarrollar un soporte emocional
adecuado con el objetivo de compartir la experiencia de vida que es prevenir y promocionar o
recuperar la salud, enfermar o morir.
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5. LA RESPONSABILIDAD INSTITUCIONAL AL
FINAL DE LA VIDA

Marius Morlans Molina
Vicepresidente del Comité de Bioética de Catalunya.

Introduccioén

Una cuestion como la asistencia a las personas enfermas que encaran el final de la vida
deberia ser considerada y tratada como un momento mas de la relacién clinica, la que
establecen los pacientes con los profesionales que les atienden. Y ello es asi, pero no solo
asi. En las sociedades occidentales, no solo la salud colectiva, sino también la individual ya
no se considera una cuestion propia del ambito privado si no que es el objeto de politicas
gubernamentales y por tanto, un asunto de interés publico. Desde esa perspectiva, los comités
directivos de las instituciones sanitarias haran bien en asumir su cuota de responsabilidad
para velar por la adecuacion de los procedimientos con que atender a las personas enfermas
con mal prondstico.

Para abordar la cuestion con ciertas garantias de éxito conviene tener presente la cultura
social dominante sobre el morir. Cada sociedad y época generan su cultura propia sobre los
procesos de transito, no solo el de la muerte. Y ese imaginario colectivo influye tanto en las
decisiones de los ciudadanos cuando se acerca el final como la accesibilidad y disponibilidad
de los recursos asistenciales. Conocer de primera mano cuales son las expectativas y necesi-
dades de las personas severamente enfermas puede orientar la formacién de los profesionales
para adquirir o fomentar y desarrollar las actitudes y aptitudes idéneas para atenderlas. Solo
después de analizar la cultura social dominante, conocer las expectativas de las personas que
encaran el final de la vida y cudles son las competencias profesionales para responder a dichas
expectativas, estaremos en condiciones de esbozar las lineas maestras de una politica institu-
cional que promueva y vele por los procedimientos de una buena asistencia al final de la vida.

Pero es justo que, previamente, citemos algunas de las iniciativas pioneras que, en su momento,
superaron el tabu de hablar y reflexionar en publico sobre la muerte. Pensemos en el esfuerzo
que representd la convocatoria de las comisiones y congresos en los que se consensuaron
los primeros documentos que nos recuerdan de dénde venimos y nos sitdan en la perspectiva
adecuada para abordar lo mucho que nos queda por hacer en esta tarea.

Iniciativas pioneras

No cabe duda alguna que si una especialidad médica ha contribuido a mejorar y, por ello,
a profesionalizar el proceso de asistencia en la muerte, ha sido los cuidados paliativos. La
Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives, en su congreso fundacional celebrado en
Barcelona en junio de 1993, aprobé y publico el documento Drets de la persona en situacio
terminal’ el primero en nuestro pais en expresar en forma de derechos las necesidades de las
personas agonizantes.
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La informacion novedosa que permitié conocer de primera mano las actitudes personales
ante la muerte y las necesidades de las personas en esa tesitura se obtuvo de la encuesta a
profesionales asistenciales, religiosos y voluntarios con experiencia en el acompafiamiento de
enfermos moribundos que promovio la Pastoral de Salud del Arzobispado de Barcelona en
19932

El Hospital Universitari Vall de Hebron fue uno de los primeros en disponer de un protocolo de
enfermeria de atencion al enfermo moribundo asi como de las atenciones post-mortem. Fue
promovido conjuntamente por la Comisiéon de Mortalidad y la Direcciéon de Enfermeria®.

En 1995, el Institut Borja de Bioética y el Centre d’Analisis i Planificacié Sanitaria organizaron
el simposio La atencion hospitalaria al enfermo moribundo* con el objeto de consensuar una
recomendaciones a tal fin. Las ponencias reflejan el abordaje pluridisciplinar con el que se
concibié el encuentro y sus conclusiones, fruto del debate, continlan siendo vigentes y, por
ello, las tenemos presentes al redactar este articulo.

La cultura de la muerte en la sociedad postmoderna

No es facil caracterizar el imaginario colectivo sobre la muerte en una sociedad que, con
mayor o menor fortuna, se ha adjetivado como postmoderna para significar con ello el fin de
las doctrinas y sistemas de pensamiento de alcance universal. Y ello casa bien con el que, de
facto, se ha convertido en el rasgo cultural hegemonico, el triunfo del hedonismo individualista.
Consumismo al servicio del placer individual es la divisa que preside los medios y orienta el
comportamiento social, resistiendo a los embates de la actual crisis econdémica.

El placer se conjuga mejor con la carne que con el dolor causado por la perdida y no resulta
extrafo que, en nuestra era, eros haya desbancado a tanatos en su secular pugna. La condicion
de obsceno con la que se adjetivaba al desnudo ahora es atribuida a la muerte y por ello, se la
esconde, se la considera tabl®. Y cuando se habla de ella es mediatizada, despersonalizada,
algo que les ocurre a los otros como cuando se informa de las estadisticas de mortalidad
por accidente de trafico o las imagenes televisivas que muestran las victimas anénimas de la
guerra 'y demas catastrofes.

Otra caracteristica es que el proceso de morir ha abandonado el ambito privado, familiar,
para devenir un hecho institucionalizado. Se muere fuera de casa y se celebra el duelo en el
tanatorio. En 2013, mas de la mitad de los catalanes murieron hospitalizados, exactamente el
55,5%, y de ellos, el 41,9% en hospitales de agudos y el 13,6% en centros socio-sanitarios®.
Y ello no es debido a una eleccion premeditada, a la posibilidad de decidir donde morir. Son
muchos los factores que inciden sobre esa opcion, algunos fuera del alcance de la decisién
personal que hace de ello, una cuestion azarosa.

No es lo mismo padecer una enfermedad crénica avanzada con un final previsible que sufrir
una enfermedad aguda grave. Influyen las expectativas personales y familiares cuando de
manera razonable se acepta que ya no tiene sentido el tratamiento curativo pero que hay
que seguir cuidando a la persona enferma hasta el final. Y para ello es necesario un equipo
de asistencia domiciliaria de atencién primaria o especializada, como los PADES. Y lo que
resulta imprescindible es disponer de cuidadores lo que no siempre es posible debido a las
caracteristicas familiares, las obligaciones laborales o la falta de preparacion o predisposiciéon
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a cuidar. Morir en casa hoy es una opcion privilegiada solo al alcance de los que asumen la
propia muerte, disponen de un equipo asistencial compasivo y competente y unos cuidadores,
familiares o profesionales. Los profesionales asistenciales debemos tener presente la vulnera-
bilidad de la persona anciana moribunda que es trasladado al servicio de urgencias hospitalario
como Unica opcidn aungue esa no sea su voluntad.

Decisiones y necesidades al final de la vida

La informacion sobre las decisiones que se pueden tomar al final de la vida ayuda a pensar
y planificar los procedimientos necesarios para una buena asistencia. Uno de los estudios
pioneros en ese campo fue la encuesta anonima que respondieron 20.480 médicos de 6
paises europeos, Bélgica, Dinamarca, Holanda, Italia, Suecia y Suiza. El anonimato fue una
condicién que ayudo a la veracidad de las respuestas y ello nos permite disponer de una amplia
perspectiva sobre ese tipo de decisiones y quien las toma. Los porcentajes corresponden a los
dos paises con resultados extremos’.

No se puede tomar ninguna decision en el 34-29% de los fallecimientos porque la muerte es
subita, causada por las enfermedades cardio-vasculares que tienen una prevalencia similar en
dichos paises. Entre las muertes que no son subitas, no se toman decisiones en el 48-17% de
casos, asi que solo se decide en el 51-23% de las ocasiones.

Las dos decisiones mas frecuentes son la sedacion paliativa en el 26-19% de casos y el
no inicio o retirada de tratamientos de soporte vital en el 28-4%, cifras que corresponden
a Suiza e ltalia. En ambos tipos de decision, las expectativas de vida a juicio del médico no
superan la semana. Contrasta la distribucion bastante homogénea de la sedacion paliativa con
la gran diferencia respecto a la limitacion del tratamiento, lo que no solo refleja las diferencias
culturales entre paises sino también las dificultades para consensuar las decisiones en la
limitacién de tratamientos. La eutanasia se practicé en el 2,59% de pacientes en Holanda y en
el 0,30% en Bélgica, asi como el suicidio asistido en el 0,36% en Suiza. También se llevaron
a cabo dichas practicas y el homicidio por compasion en los demas paises en que no estan
legalizadas aunque en un porcentaje inferior al 0,8%.

Solo un 35-9 % de pacientes estaban conscientes y eran competentes. En estas circunstancias,
la decision se habia discutido con el paciente o se conocia su voluntad en el 94-43% de casos.
Cuando el paciente era incompetente, se consensuaba la decision con la familia en el 85-39%
de las ocasiones y sol6 de disponia de testamento vital en menos del 5% de las personas
enfermas si exceptuamos Holanda donde era el 13%.

Una fuente de informacion sobre las necesidades de las personas enfermas que se acercan al
final de la vida es la experiencia de quienes les atienden, no solo los profesionales sanitarios,
si no también religiosos, cuidadores y voluntarios. De ellos sabemos que la necesidad mas
perentoria es ser acompafiado, 40%, y ser comprendido, 39%, mientras que no es tan prioritaria
la atencion espiritual, 14%, y la atencion médica, 4%. Y sus quejas mas frecuentes son la falta
de comunicacién con la familia, 23%, que decidan por él, 22%, que no respeten sus derechos,
13%, ser tratados como incurables, 12% vy la falta de comunicacién con los profesionales,
11%32. La necesidad de sentirse acompafiados, comprendidos y respetados, en definitiva, de
ser escuchados y que se tenga en cuenta su parecer son cuestiones clave a considerar en el
buen hacer de los profesionales que atienden a las personas al final de la vida.
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Comportamiento profesional en la atencidn al final de la vida

El comportamiento adecuado de los profesionales para atender a las personas enfermas
cuando se acercan al final de sus vidas es mas una cuestion de actitud que de conocimientos
y habilidades. Hay que saber estar y para ello puede ayudar el identificar esas actitudes que
pueden ejercitarse y mejorar con la practica haciéndonos aptos para la tarea (Tabla 1). La
actitud es cuestion de voluntad, la aptitud, de aprendizaje. Hay unas competencias que deberian
formar parte del bagaje basico de todos los profesionales sanitarios, con independencia de la
especialidad o el ambito del ejercicio. Entre ellas, destacaria el alivio del dolor y del sufrimiento
causado por la enfermedad y el cuidado de los incurables, asegurandoles una buena muerte.
Ese es el parecer del grupo de expertos que han identificado esos objetivos entre los que, a
su juicio, deberian ser los fines que deberia proponerse la medicina para enderezar su funcién
social, hoy puesta en tela de juicio®.

TABLA 1 » Comportamiento profesional adecuado en la atencion al final de la vida

Modestia para facilitar la relacién clinica.

Contencion del miedo y la angustia ante la propia muerte.

Saber escuchar para propiciar el cuando y el como informar.

Saber estar, sin necesidad de acciones inutiles.

Compartir la informacion con el equipo asistencial.

Evitar la conspiracion del silencio por parte de la familia.

Respetar el DVA y proponer el PAD.

Evitar la obstinacion terapéutica.

Respetar la intimidad, procurar el confort y tratar los sintomas.

Facilitar la atencion espiritual.

Mantener el decoro y facilitar el duelo.

Y todo ello con compasién, coraje y compromiso con el enfermo.

Para poder atender la muerte institucionalizada hay que empezar por ser conscientes de que,
a menudo, los enfermos no escogen donde morir si no que, como ya hemos expuesto, son
un cumulo las circunstancias que condicionan la eleccion. Quizas pensar que no vienen a
morir al hospital, si no que les llevan, nos ayuda a comprender y aceptar los limites de la
autonomia inherentes a la condicién humana en situaciones extremas como la propia muerte.
La modestia que se infiere de dicha reflexién nos puede ayudar a pensar en la muerte, la propia
y la de los otros® '°. Porque quien quiera asistir a los moribundos debe haber reflexionado
sobre la propia muerte.
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El miedo y la angustia generados por la idea de la propia muerte son la causa que inhibe la
capacidad de actuar, de poder asistir adecuadamente al moribundo''. Los jévenes estudiantes
de las profesiones sanitarias que por su edad no deberian pensar en la muerte, por la profesion
que han elegido haran bien en hacerlo ya que pueden hallarse con dicha circunstancia en
la primera guardia. Los tutores y formadores tienen la obligacion moral de acompafar a los
estudiantes en practicas y a los médicos residentes, no dejandoles solos y ensefiandoles con
el ejemplo que, cuando remedios y ciertas palabras ya no sirven, la visita callada del médico
es necesaria y agradecida.

La comunicacion con la persona enferma ante un mal prondstico es una competencia que se
debe aprender y entrenar. Si bien la veracidad debe ser el principio que guie al médico, esta
premisa debe atemperarse con la eleccién del cuando y el como informar. Cuando se habla de
decir la verdad hay que entender que no se trata de una Unica verdad, si no, en todo caso, de
dos verdades que si llegan a la comprensién pueden resultar en una. Por un lado, la verdad del
enfermo, el miedo a la muerte. Por otro, la verdad del médico, el diagndstico y el prondstico. Y
la revelacion de esa verdad debe esperar la predisposicion del paciente a oirla. Por ello el buen
médico escucha atentamente para encontrar el momento adecuado de decirla™.

En ese contexto es fundamental el saber estar, controlando el miedo generado al no poder res-
ponder a las expectativas de curacion del enfermo. El miedo del enfermo, ese miedo primitivo,
terrenal, contrasta con ese otro miedo, el del médico a admitir el mal prondstico, la falta de
control sobre la enfermedad, lo que se vive como un fracaso profesional y es causa de desa-
z6n cuando el Unico obijetivo es curar. Y puede ser que el enfermo empiece a sentir miedo por
el miedo que percibe en el médico y ese miedo sea el obstaculo que impida la comunicacién
franca, acentuando la sensacién de soledad y angustia.

Asi, pues, cuanto mejor conoce el profesional a la persona enferma, mas ayuda puede propor-
cionarle. Y ello se consigue con el contacto prolongado. Acompanarle i escucharle permiten
adaptar la informacién a las necesidades del enfermo y encontrar el momento adecuado para
trasmitirla. El proporcionar informacién sobre el diagnéstico, el prondstico y las opciones
terapéuticas es un acto médico mas y en su actuacioén, el profesional debe procurar no hacer
dafio™.

La informacioén a compartir con el equipo asistencial debe ser consensuada con el enfermo,
Unico titular de la misma. Es obvio que los profesionales deben acceder a la informacion
que consta en la historia clinica, la necesaria para poder atenderle adecuadamente, pero
hay que tener especial cuidado con aquella informacion de caracter intimo revelada en unas
circunstancias de vulnerabilidad y que son el fruto de la necesidad de comprension y de
compania. Ese tipo de informacion, si no aporta utilidad a los cuidadores debe ser mantenida
en secreto por quien la ha recibido.

La misma pauta debe seguirse con los familiares decidiendo el enfermo con quienes quiere
compartir la informacién. Hay que ser comprensivos y pacientes con el paternalismo familiar
que pretende evitar sufrimientos al enfermo, pero esa comprensiéon no ha de ser obstaculo
para evitar la conspiracion del silencio. Hay que saber argumentar el aspecto positivo de
conocer el mal prondstico que permite al enfermo compartir y, asi, en parte, aliviar la angustia
y el sufrimiento. Pero ademas, le habilita para despedirse de las personas queridas y decidir
sobre el legado espiritual y el patrimonio material.
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Aunque aun es poco frecuente en nuestro medio hay que preguntar y respetar el Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA) asi como la voluntad del representante en él designado.
Con independencia de disponer del DVA, en el ingreso se debe proponer el Plan Anticipado
de Decisiones (PAD) que recoja la voluntad del paciente y las decisiones de final de vida de
acuerdo con sus principios y valores. El PAD es compatible y complementario del DVA y
ambos resultan de gran utilidad clinica para orientar la actuacién médica al final de la vida e
identificar al representante que decidira por la persona enferma cuando no pueda hacerlo.

Debe quedar clara la voluntad de acompafiamiento con independencia de la opcion terapéu-
tica. Puede ser que la persona enferma acepte intervenciones agresivas como Unico medio
de asegurarse la asistencia.

Hay que saber explicitar cuando y porque debe modificarse la actitud terapéutica, substitu-
yendo el tratamiento curativo por el sintomatico para evitar la obstinacion terapéutica aunque
ello deba y pueda hacerse inicialmente solapando ambas actitudes's. Cuando se opta por el
tratamiento de los sintomas, las pruebas complementarias son innecesarias y hay que conju-
gar el saber estar con el evitar las decisiones inutiles. Pensar en las necesidades espirituales y
facilitar el acceso de quienes puedan proporcionarla de acuerdo con su credo también forma
parte de las obligaciones profesionales™®.

Hay quienes sostienen, porque asi lo han vivido y asi lo cuentan, que la concepcién y orga-
nizacion de los hospitales modernos con su tecnologia sofisticada dificulta o impide el morir
con dignidad, entendiendo que la primera condicién para ello es estar y ser consciente y ello
no siempre ocurre'’. Quizas la clave este en la reflexion de Lépez Aranguren cuando invierte
la mirada afirmando que el moribundo carece de consciencia o asistencia al acto de la propia
muerte. “No nos morimos si no que somos muertos. O en otras palabras, morimos ante y
para los demas. Y es a ellos a quienes afecta esa dignidad, entendida como decoro. La muerte
como espectaculo que se ofrece a los otros que, cuando menos, sea decorosa, es decir, que
no se contradiga con lo que fue la vida del moribundo™ .

Y es pensando en los que se quedan que hay que ayudar a la elaboracién del duelo y a ello
puede contribuir el ofrecer una entrevista cuando haya pasado un tiempo por si los allegados
tienen alguna duda sobre la cusa de la muerte o la atencion recibida.

La asistencia profesional al final de la vida es, pues, una cuestion de actitud, de saber estar, mas
que de saber hacer. Una actitud repetida se convierte en habito y al buen habito, en la Grecia
clasica, se la conocia como virtud, areté. Las virtudes en que sustentar el comportamiento
adecuado para asistir al final de la vida, segun Broggi, son la compasion, el coraje y la lealtad
0 compromiso'®.

La compasion que predispone a acompafar a la persona enferma aliviando el dolor y el
sufrimiento causado por la enfermedad. La compasién es la motivacion que hace de un acto
meramente técnico, un acto médico. Esa predisposicién a ayudar al que sufre es el fundamento
de nuestra profesionalidad. Pero esa predisposicion del animo necesita del coraje para pasar
ala accién. Sin el coraje necesario, la compasion quedaria en sentimiento, en mera intencion
y no en acto. Y para sostener el coraje de llevar a cabo la actuacion compasiva durante toda
la relacion clinica es necesaria la lealtad o compromiso para seguir atendiendo a la persona
enferma sin substituir su voluntad, sin traicionarle.
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Explicitacion de los objetivos institucionales en la atencidn al final de la vida

Los equipos directivos de los centros asistenciales tienen la responsabilidad de explicitar,
facilitar y garantizar la actuacién competente de los profesionales en la atencion al final de
la vida. Ello se traduce en la publicacién documentada de dicha voluntad, en proporcionar la
formacion continuada y de postgrado en las competencias adecuadas y su incorporacién en
el curriculo para la evaluaciéon de la promocion profesional, asi como aprobar y velar por el
seguimiento de las recomendaciones propuestas por el Comité de Etica Asistencial (CEA) con
la finalidad de homogeneizar la practica asistencial y asegurar su continuidad*. Obviamente,
deben adoptar las medidas de accesibilidad, organizativas y estructurales que faciliten dichos
objetivos, asi como proceder a la evaluacion de su efectividad (Tabla 2).

TABLA 2 » Responsabilidades institucionales en la atencion a personas al final de la vida

Incorporar la atencion al final de la vida en los planes asistenciales y de calidad.

Promover y velar por el respeto a los derechos de las personas enfermas.

Implementar las competencias transversales en la formacién continuada y de postgrado.

Incorporar las competencias transversales en el curriculo profesional.

Aprobar y velar por el cumplimiento de las recomendaciones del CEA.

Disponer de espacios que garanticen el confort y la intimidad de las personas moribundas.

Garantizar la atencién espiritual con independencia del credo religioso.

Asegurar el soporte emocional de los profesionales.

Promover y organizar la donacion de érganos y tejidos.

Evaluar los procedimientos en la atencion al final de la vida.

El compromiso de la institucidon de proporcionar la mejor atencién posible a los enfermos que
encaran el tramo final de su vida debe ser explicito y constar en los objetivos asistenciales y
en los planes estratégicos y de calidad asistencial de la corporacion sanitaria o del centro. La
documentacién con los derechos de los pacientes y los referentes a la atencién al final de la
vida debe ser accesible a enfermos y familiares. El comité de direccion ha de promover y dar a
conocer las Recomendaciones o Guias de buena practica al final de la vida, como la elaborada
por el Comité de Bioética de Cataluiia?.

Ello no ha de ser obstaculo para promover una guia propia. Las guias o recomendaciones,
especialmente las redactadas por el CEA sobre aspectos complejos de la asistencia sanitaria
como es la atencién adecuada a las personas incurables, son un excelente medio para
dar a conocer los principios, valores y procedimientos que orientan la actuacion de los
profesionales de la institucion. Para ello es aconsejable redactarlas en lenguaje comprensible
y con apartados dirigidos a los ciudadanos sobre sus derechos y como ejercerlos, asi como
editarlas en documento impreso y en la pagina web de la institucion.
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Hay que identificar a los enfermos con DVA y registrarlos en la estacion clinica informatizada.
La direccién debe velar por el respeto al DVA y promover el PAD con independencia de que el
paciente disponga de DVA.

Lainformacion y promocion de la donacién de 6rganos es otra responsabilidad institucional que
debe traducirse no solo en la implementacién y organizacién de la coordinacién de trasplantes
sino que también debe incluirse en la guia de recomendaciones sobre los procedimientos al
final de la vida.

La formacién y promocion profesional en competencias transversales

En 1996, un estudio promovido por las instituciones docentesy las sociedades de las ciencias de
la salud catalanas identifico las competencias que deberia acreditar todo profesional sanitario
con independencia de la especialidad y la ubicacién en el sistema de salud?'. No solo se
cuantifico su importancia si no que también se evaluo el grado de satisfaccion con la formacién
recibida al respecto. Entre esas competencias destacan la bioética y la comunicaciéon que
junto con la lectura critica de un articulo cientifico y la gestion clinica constituyeron el nicleo
del Programa Comun Complementario, formacién de postgrado en las llamadas competencias
trasversales que impulsaron las incipientes comisiones de docencia®.

No cabe duda alguna que la bioética y la comunicacién son competencias necesarias y Utiles
en la atencion al final de la vida. El estudio de la bioética ayuda a comprender las implicaciones
éticas y la diferencia que existe entre conceptos y practicas como la sedacion paliativa, el
no iniciar o retirar tratamientos de soporte vital, incluida la nutricién artificial o la hidrataciéon
endovenosa y entre eutanasia, suicidio asistido y homicidio por compasion. Muchos debates
sobre cuestiones morales, con mayor frecuencia en los medios de comunicacion pero también
en los circulos académicos y profesionales, son causa de confusion por el significado diferente
que se atribuye a los conceptos.

El ejemplo mas claro es el calificar como eutanasia la retirada de un tratamiento de soporte
vital a peticion del enfermo o de sus familiares, cuando lo que se hace es respetar el derecho
a aceptar o rechazar dicho tratamiento. Esta es otra de las grandes aportaciones de la bioética
que ha cambiado la practica profesional médica: el principio ético de respeto a las personas
y el procedimiento que lo garantiza en la clinica y en la investigacion, el consentimiento.
Introducido por la Ley General de Sanidad de 1986, no fue implementado y desarrollado hasta
la Ley basica 41/2002, reguladora de la autonomia del paciente.

La otra competencia indispensable es la comunicacion. El buen comunicador no es quien
mejor habla sino que es quien sabe escuchar y asi identificar las necesidades del otro, en este
caso la persona severamente enferma. Aprender a dialogar conteniendo el propio miedo es
cuestion de voluntad, pero también de aprendizaje. La percepcion por parte del enfermo de la
inseguridad, de la falta de temple del médico, es una de las principales causas que bloquea
el dialogo sincero'" '3, El médico no puede ni debe aparentar que lo tiene todo controlado
cuando ello no es asi. La predisposicion del médico a reconocer que se ha llegado al final y
que la curacién no es posible es la condicion necesaria para ser veraces y saber propiciar el
momento y las palabras adecuadas para informar del mal pronéstico'? '°. Solo con la confianza
que inspira dicha conducta se puede consensuar con la persona enferma las decisiones sobre
el final de su vida.
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Pero hay una tercera competencia tan o mas necesaria que las anteriores que son los cuidados
paliativos. Esta especialidad, nacida con la voluntad de suplir las carencias en la atencién a las
personas incurables, ha marcado el camino a seguir desde el primer momento' y constituyen
todo un referente en el cambio de paradigma asistencial. El modelo dicotémico actual aplicado
a los enfermos de cancer que ingresan en las unidades de cuidados paliativos cuando se
consideran incurables esta dando paso a un modelo de atencion integral compartida. Este
modelo asistencial, basado en la atencion paliativa precoz en todos los ambitos, es el mas
adecuado para atender a las personas que padecen una enfermedad crénica avanzada, que
son dependientes para las actividades de la vida diaria y que tienen un prondstico de vida
limitado's. La formacion en cuidados paliativos tiene por objetivo transmitir los conocimientos
y el saber hacer de dicha especialidad a todos los profesionales que traten personas enfermas
al final de la vida y que incluye la elaboracion del PDA y el registro en la historia clinica, el
proporcionar el confort tanto material como espiritual y el tratamiento de los sintomas asi
como la sedacion paliativa cuando sea necesaria.

Estas competencias que son muy apreciadas por las personas enfermas y sus allegados,
cuentan con una dificultad tanto en la formacién como en la promocién al no estar incorporadas
en el curriculo profesional. Por ello, también se las conoce como competencias invisibles o
metacompetencias?'. Los colectivos profesionales valoran y acreditan las competencias mas
visibles como son los conocimientos, las habilidades y la experiencia. Los equipos directivos
tienen laresponsabilidad de evaluar las competencias transversales e incluirlas en la promocion
de los profesionales. Es la medida mas util para estimular el interés en cultivarlas a través de
la formacién continuada y de postgrado.

Las guias de buena practica en la atencion al final de la vida

Una de las funciones de los CEA es la redaccion de recomendaciones dirigidas a los profesio-
nales para orientar su actuacion en situaciones complejas y que pueden ser problematicas por
la discrepancia de criterio entre las personas implicadas, profesionales, enfermos y familiares?.
Entre los procesos asistenciales que merecen un cuidado especial destaca la asistencia al final
de la vida, como los profesionales de enfermeria ya hace tiempo tienen asumido?. Las reco-
mendaciones del CEA se dirigen a todos los profesionales con el objetivo de homogeneizar
actitudes y comportamientos y proporcionar un marco de referencia para las actuaciones indivi-
duales. En eso coinciden con las guias de practica clinica que pretenden reducir la variabilidad
entre profesionales cuando tratan una misma enfermedad o proceso. En su redaccién y para
mayor seguridad de los profesionales, aparte de tener en cuenta el marco legislativo, conviene
tener presentes trabajos académicos como el llevado a cabo recientemente entre profesionales
de 32 paises con gran variabilidad demografica, cultural, religiosa y legal, en el que se consiguio
un amplio consenso (95%) sobre 81 conceptos y proposiciones relativos a la atencion al final de
la vida en unidades de cuidados intensivos?.

La redaccioén de las guias o recomendaciones corresponde a un grupo de trabajo multidisciplinar
integrado por miembros del CEA y profesionales de los diferentes servicios incluyendo aquellos
con mayor mortalidad. Junto con las recomendaciones de tipo general, que se fundamentan en
el respeto a la voluntad de la persona enferma, deben efectuarse recomendaciones especificas
como el necesario cambio de actitud, es decir, el poner el acento en el cuidar en vez del curar
o0 medidas destinadas a garantizar el confort y la intimidad de las personas moribundas y sus
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familiares. Son especialmente Utiles las recomendaciones especificas para los servicios como
urgencias, cuidados intensivos o pediatria donde los procesos asistenciales al final de la vida
revisten una especificidad propia. En ese sentido, las recomendaciones facilitan el continuo
asistencial sin que la persona enferma y sus familiares perciban cambios de actitud con
independencia del servicio donde es atendido.

Como abordar las causas de los posibles conflictos entre profesionales o entre estos y la
persona enferma y sus familiares es otro de los apartados que debe abordar la guia®. La
posibilidad de acceder al CEA para pedir consejo cuando se plantean problemas éticos debe
ser facil, tanto para los profesionales como para las personas enfermas y sus allegados.
La mejor manera de explicitar esta disponibilidad es publicando las recomendaciones, asi
como la manera de acceder al CEA. Ello es responsabilidad del equipo directivo que debe
aprobarlas previamente. Al igual que los consejos individuales del CEA no son vinculantes
ya que pretenden ayudar a las personas sin substituir su capacidad de juicio moral®, las
recomendaciones del CEA deben ser refrendadas por los responsables del centro. Asi se
preserva el caracter consultivo del CEA y se diferencia de la funcion ejecutiva del comité de
direccién que, eso si, tiene el compromiso, una vez aprobadas, de velar por su cumplimiento
poniendo los medios necesarios para facilitar la actuacion de los profesionales.

Con independencia de que figuren en las recomendaciones, el comité de direccién debe
procurar el espacio adecuado donde acoger al moribundo con confort y respetando la
intimidad del momento. Debe ser, pues, en una habitacion individual. La tasa de mortalidad
del centro permite conocer y planificar el nUmero de habitaciones o traslados con ese fin. En el
servicio de urgencias se puede morir como consecuencia de la evolucién de una enfermedad
aguda grave pero no es el lugar adecuado para atender a un moribundo. Una concepcion
en exceso utilitarista que considera la cama hospitalaria como un bien escaso puede llevar
a la decision errénea de atender a una persona moribunda en el box de urgencias. A parte
de que la concepcién estructural de dichos servicios dificulta el respeto de la intimidad,
supone el bloqueo de un box cuya finalidad es la atencién provisional mientras se decide el
destino definitivo del paciente. Esa decisién es incompatible con la concepcion del servicio
de urgencias como prestacion de la atencion a la espera del servicio adecuado en funcién de
la evolucion.

Facilitar el acceso a quienes pueden proporcionar ayuda espiritual al moribundo con inde-
pendencia de su credo religioso'®, promover el voluntariado para acompafar a las personas
que estan solas, asegurar el apoyo emocional a los profesionales?® y velar por los cuidados
post-mortem que incluyen el traslado adecuado del cadaver son otras de las obligaciones que
los responsables institucionales no deben olvidar.

Conclusion

Nos atrevemos a sintetizar nuestro pensamiento sobre las responsabilidades institucionales en
un solo concepto y en las consecuencias que de él se derivan. Si concebimos el directivo de
hospital no como un mero administrador sino como un emprendedor y facilitador de los procesos
que en él se llevan a cabo?, su responsabilidad con las personas enfermas al final de la vida
consiste en facilitar los medios para que los profesionales puedan atenderlos adecuadamente.
Y ello se concreta en promover el respeto de los derechos de las personas enfermas, garantizar
la formacion y la promocion de los profesionales en competencias transversales e impulsar,
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aprobar e implementar las recomendaciones para la atencion al final de la vida redactadas
por el CEA, incluyendo en el plan de calidad indicadores de proceso y resultado que permitan
mejorar dicha atencion. Solo mejoran quienes evallan y comparan y ello también es posible y
necesario en la atencion al final de la vida.
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6. Aspectos legales de la atencién al final de |la vida

Itziar De Lecuona Ramirez

Profesora del Departamento de Salud Publica de la Facultad de Medicina e Investigadora del
Observatorio de Bioética y Derecho-Catedra UNESCO de Bioética, Universitat de Barcelona.
Miembro del Comité de Bioética de Catalufia; del Comité Etico de Investigacion Clinica del
Hospital Clinic de Barcelona y de la Comision de Bioética de la Universitat de Barcelona.

1. Introduccioén

El capitulo analiza la normativa internacional asi como la situacién espafiola y catalana sobre
autonomia en sanidad y toma de decisiones al final de la vida. El derecho a decidir de manera
libre e informada, el requisito del consentimiento informado y las voluntades anticipadas
son objeto de estudio. Se anade ademas una vision critica que evidencia las necesidades
formativas, de los profesionales sanitarios, en particular las cuestiones bioéticas y legales
sobre el final de la vida. Un analisis que permitira llegar a conclusiones y constatar que, si bien
esta casi todo escrito, no es por todos conocido hasta dénde se ha avanzado en “autonomia
en sanidad” desde la perspectiva legal. ;Con qué referentes normativos contamos para la
toma de decisiones sobre el final de la vida?. Al acabar el capitulo el lector no encontrara las
debidas respuestas a modo de manual de preguntas frecuentes, si obtendra argumentos para
la toma de decisiones al final de la vida y descubrird que aquello que parecia una mera opinién
hoy se ha tornado una realidad que es dificil eludir.

2. Marco normativo internacional sobre autonomia en sanidad y voluntades anticipadas

Elmarcojuridico internacional sobre autonomia en sanidad esta constituido por dos instrumentos
juridicos considerados también de referencia en bioética: Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina del Consejo de Europa de 1997 y Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos de UNESCO de 20052. Con distinta fuerza juridica, regulan la toma de decisiones en
el ambito asistencial y de investigacion por parte de enfermos y usuarios. Reconocen el derecho
a decidir, previa informacion “adecuada”, de personas capaces, que pueden consentir por si
mismas y voluntariamente acerca de qué tratamientos o intervenciones aceptan o rechazan.
Esta regla general se acompana de excepciones, “decisiones por sustitucion”; “consentimiento
por representacion”, para aquellas personas que han perdido la capacidad para consentir
por si mismas: incapaces de hecho (accidente de moto p.e.), incapacitados legalmente (por
sentencia judicial p.e); personas que nunca fueron autbnomas, menores de edad y situaciones
de urgencia.

2.1. Convenio sobre Derechos y Biomedicina, Consejo de Europa (1997)

El Consejo de Europa, fundado en 1949 y con sede en Estrasburgo, es una organizacion inter-
nacional gubernamental integrada por 47 estados, que tiene entre sus objetivos la promocion
del estado de derecho, la democracia y los derechos humanos. Tiene como 6rgano jurisdic-
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cional el Tribunal Europeo de Derechos Humanos. Para formar parte de la Unién Europea, los
paises deben primero ser miembros del Consejo de Europa.

El Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina, tras establecer que los intereses de
la ciencia o de la sociedad no pueden prevaler sobre los de la persona, y que los estados
deben garantizar la igualdad y la no discriminacion, la proteccion y promocién de los derechos
humanos y libertades en los campos de la medicina y la biologia, especifica que las decisiones
de los estados a través de soluciones juridicas deben tener como referente la ética profesional
y las normas de conducta aplicables a cada caso (Capitulo ).

Lareglageneral del consentimiento (art. 5)implica que cualquier intervencidon en el ambito sanitario
debe ir precedida del consentimiento manifestado por la persona de forma libre e informada. Es
un derecho a consentir y no consentir intervenciones y/o tratamientos. La condicién que permite
el consentimiento libre e informado es recibir informacién adecuada sobre la finalidad, caracter,
riesgos y consecuencias de la intervencion que se propone. Reconoce también el derecho a
revocar el consentimiento prestado en cualquier momento, sin condiciones ni consecuencias.
El Convenio incluye disposiciones especificas para las personas que no tienen capacidad para
consentir por si mismas, con el objetivo de protegerlas. Unicamente podra efectuarse una
intervencion a una persona que no tenga capacidad para expresar su consentimiento cuando
sea en su beneficio directo. Cuando un menor de edad no tenga capacidad para consentir,
sera su representante legal, autoridad, persona o institucion designada por ley (ley de cada
Estado). Segun la edad y madurez del menor, su criterio y opinién seran considerados en la
toma de decisiones. “La opinidon del menor sera tomada en consideracion como un factor que
sera tanto mas determinante en funcion de su edad y su grado de madurez” (art. 6.2.). Si por
causa de disfuncién mental, la persona mayor de edad no tuviera capacidad para consentir, ni
tampoco por causa de enfermedad o situacion analoga, nuevamente establece como requisito
el consentimiento del representante legal, autoridad, persona o institucién designada por ley.
Aplica a todos los supuestos en los que los afectados no tengan capacidad para consentir
que “la persona afectada debera intervenir, en la medida de lo posible, en el procedimiento de
autorizacion”. El Convenio dedica un articulo especifico a las personas con trastornos mentales
en cuanto a intervenciones sin su consentimiento. Se trata de intervenciones que “tengan por
objeto tratar dicho trastorno, cuando la ausencia de este tratamiento conlleve el riesgo de ser
gravemente perjudicial para su salud y a reserva de las condiciones de proteccion previstas por
la ley, que comprendan los procedimientos de supervision y control, asi como los de recurso”.
Finalmente, establece disposiciones especificas para las situaciones de urgencia en las que no
sea posible obtener el consentimiento de las personas, se podra realizar cualquier intervencién
indispensable segun criterio médico favorable para la salud del afectado (art. 8).

Por primera vez en la esfera internacional, el Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina
establece la posibilidad de otorgar voluntades anticipadas. Los “deseos expresados
anteriormente” (art. 9) sobre una intervencion médica de forma previa, seran considerados
cuando el otorgante no pueda manifestar su voluntad en ese preciso momento. La informacién
sobre salud forma parte de la vida privada de las personas, de su intimidad y debe ser respetada.
El Convenio reconoce el derecho a saber y a no saber en el ambito de la salud (art.10). Los
Estados a través de medidas legislativas pueden romper esta regla general estableciendo
excepciones, siempre en interés y beneficio del paciente.

La investigacién cientifica cuenta con previsiones especificas en el Convenio, que pivotan
sobre la regla general del consentimiento y las excepciones, cuando se trata de personas
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incapaces de consentir, abriendo paso al consentimiento por representacion. Tras reconocer
la libertad de investigacion como punto de partida, el Convenio dispone cémo debe regularse
la proteccion de las personas participantes en proyectos de investigacion en los ambitos de
la medicina y la biologia.

Las condiciones son las siguientes:

1. que no exista un método alternativo a la investigacion con personas que sea de eficacia
comparable;

2. que los riesgos para la persona participante no sean desproporcionados en relacion a los
beneficios potenciales de la investigacion que se propone.

3. que se informe al participante de sus derechos y de las garantias que operan para su
proteccion.

4. que el consentimiento se otorgue por escrito y que sea posible revocarlo libremente.

5. que el proyecto de investigacion “haya sido aprobado por la autoridad competente
después de haber efectuado un estudio independiente acerca de su pertinencia cientifica,
comprendida una evaluacion de la importancia del objeto del experimento, asi como un
estudio multidisciplinar de su aceptabilidad en el plano ético”. En este Ultimo punto se
refiere a los comités de ética de investigacion en seres humanos, érganos colegiados
multidisciplinares con capacidad para decidir aprobar o no una investigacion (art. 15y 16).

Las personas sin capacidad para consentir por si mismas pueden participar en proyectos
de investigacion siempre que: los resultados previstos beneficien de forma directa la salud
de la persona afectada; que el proyecto de investigacién no pueda efectuarse con personas
capaces de prestar su consentimiento al mismo con una eficacia comparable; que se haya
dado especificamente y por escrito la autorizacién por medio de representante legal y se
sigan las previsiones establecidas con caracter general sobre proteccion de las personas
incapaces para consentir ya descritas, y que el afectado no exprese rechazo a tal situacion. La
autorizacion de la autoridad competente y la evaluacion del comité de ética de investigacion,
asi como la ponderacién riesgo beneficio, también operan aqui.

Se contempla también la posibilidad de investigar con personas incapaces para consentir por
si mismas en proyectos que no tengan un beneficio directo sobre su salud. En este caso deben
cumplirse, ademas de las condiciones establecidas con caracter general, que la investigacion
tenga por finalidad “una mejora significativa del conocimiento cientifico del estado de la persona,
de su enfermedad o de su trastorno, contribuir a lograr en un determinado plazo resultados que
permitan obtener un beneficio para la persona afectada o para otras personas de la misma
categoria de edad o que padezcan la misma enfermedad o el mismo trastorno, o que presenten
las mismas caracteristicas”. Y que la investigacion solo represente un riesgo o inconveniente
minimos (art. 17).

Con caracter general, el Convenio establece el acceso equitativo a una atencion de sanitaria
de calidad y a los beneficios de la sanidad (art.3). Si algo ha caracterizado al Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina, ha sido el debate social informado que propugna. Las
cuestiones fundamentales planteadas por los avances de la biologia y la medicina deben ser
debatidas publicamente y de forma apropiada, a la luz de las implicaciones médicas, sociales,
econdémicas, éticas y juridicas pertinentes y sus posibles aplicaciones, que deben ser objeto
de consultas apropiadas (art. 28).
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Lateoriageneral de laautonomia en sanidad y del consentimiento informado se construye, como
puede constarse, a base de establecer excepciones en el ambito sanitario y de investigacion,
y de la exigencia de determinados requisitos y garantias. Se ha considerado indispensable
analizar en profundidad el Convenio, en cuanto a su caracter y contenido, porque la mayoria
de las cuestiones han sido incorporadas en la normativa estatal considerada de referencia: La
Ley General de Sanidad de 1986° y la Ley de Autonomia del Paciente de 20024 y también en la
Ley 21/2000 de Autonomia del Paciente de Catalufia®.

2.2. Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO de 2005

La UNESCO desde su Programa de Bioética fomenta un debate a escala universal sobre los
avances de la ciencia y la tecnologia. Su produccion normativa -con tres grandes Declaracio-
nes: genoma humano y derechos humanos (1998), datos genéticos humanos (2003) y bioética
y derechos humanos (2005)-, es decisiva para consolidar la reflexion bioética en la esfera
internacional, vinculada al derecho internacional de los derechos humanos. Por la tematica
que nos ocupa aqui, interesa especialmente analizar las aportaciones para los profesionales
sanitarios en contextos de criticos y emergencias de la Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos de 2005. Es un instrumento juridico que, por haber sido aprobado por los
estados que forman parte de la comunidad internacional, es un referente para la elaboracién
de politicas, normativas y cualquier otra accion en el campo de la bioética. Es un pilar porque
aporta una definicion de bioética, porque vincula la bioética a los derechos humanos interna-
cionalmente reconocidos y porque proporciona un marco de principios y procedimientos del
todo necesario para la practica diaria asistencial, haciendo énfasis en el profesionalismo en la
adopcion y tratamiento de las cuestiones bioéticas y en la educacién, formacion e informacién
en esta materia.

“La Declaracion trata de las cuestiones éticas relacionadas con la medicina, las ciencias de
la vida y las tecnologias aplicadas a los seres humanos teniendo en cuenta sus dimensiones
sociales, juridicas y ambientales” (art. 1). Los destinatarios de la Declaracién no son sélo
los Estados, sino que sirve de guia para los diversos agentes que operan en la asistencia
y la investigacion. Son evidentes las similitudes con el Convenio sobre Derechos Humanos
y Biomedicina en cuanto a la autonomia y consentimiento informado, asi como la primacia
del ser humano, igualdad, justicia y equidad y no discriminacion y no estigmatizacion; la
proteccion de las generaciones futuras, y del medio ambiente y la diversidad o la ponderacion
entre beneficios y efectos nocivos y la evaluacion y gestion de los riesgos. Establece también
una serie de principios que tienen una orientacion hacia la justicia social, en consonancia
con los objetivos de Desarrollo del Milenio para dar respuesta a los problemas de salud de
personas y grupos que urge resolver relacionados con situaciones de desigualdad, pobreza, y
también violencia, que impiden un desarrollo adecuado de los derechos humanos y la mejora
de la calidad de vida de las personas. La promocién de la salud y el desarrollo social no puede
depender Unicamente de los Estados.

La Declaracion establece en el principio “autonomia y responsabilidad individual”(art. 5) que
la capacidad de las personas para tomar decisiones debera respetarse, con la correlativa
asuncion de responsabilidad sobre lo que se decide. Para aquellos que no pueden prestar el
consentimiento por si mismos se deberan tomar medidas especiales para que sus derechos
e intereses se protejan. Asi el principio dedicado al consentimiento establece que “toda
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intervencion médica preventiva, diagndstica y terapéutica” que se proponga debera contar con
el consentimiento previo, libre e informado de la persona afectada. Al establecer que cuando
proceda, el consentimiento sera expreso, seria aceptable un consentimiento verbal, pero
en determinadas situaciones es necesario por escrito. Aflade el derecho a la revocacién del
consentimiento prestado. Esta decision, no puede tener efectos negativos sobre la persona, ni
dejarle en situacion de desventaja. A continuacion se refiere a la investigacion cientifica en los
mismos términos. La informacién que se traslada a la persona afectada, senala la Declaracion
que “deberia ser adecuada, facilitarse de forma comprensible e incluir las modalidades para
la revocacion del consentimiento”. Es significativo que la Declaracién, en el terreno de las
excepciones, dispone que estas deberian articularse de acuerdo con las normas tanto éticas
como juridicas de los Estados.

Las personas sin capacidad para consentir por si mismas requieren una especial proteccion
por parte de los estados, que deben regular condiciones al respecto. Cualquier actuacion
tanto médica como en investigacion en personas carentes de capacidad para consentir debe
ser en interés de la persona afectada. El hecho de que no pueda consentir no significa que
no pueda participar. Por ello, la Declaracion establece que los afectados deberian participar
en la medida de sus posibilidades en la toma de decisiones acerca de consentir o no. En
el mismo sentido que el Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina, el beneficio
directo en la salud de la persona, justificaria investigar con personas incapaces para consentir
por si mismas, respetando la legalidad vigente y habiendo obtenido las autorizaciones
correspondientes en cada uno de los estados. Otro de los requisitos, es que no exista una
alternativa de investigacion de eficacia comparable en personas capaces para consentir por si
mismas. Aquellas investigaciones que no redunden en beneficio directo de la persona, carente
de capacidad para consentir, deben contemplarse como excepcion a la regla general, y que los
riesgos y cargas sean minimos. En este punto contempla la posibilidad de llevar a cabo estas
investigaciones por el beneficio que podria tener la investigacion en personas de la misma
condicién del afectado. Finalmente, establece que siempre se deberia respetar la negativa de
las personas incapaces para consentir por si mismas a participar en proyectos de investigacion.
La Declaracion establece especificamente el principio de respeto por la vulnerabilidad humana
y la integridad personal: “al aplicar y fomentar el conocimiento cientifico, la practica médica y
las tecnologias conexas se deberia tener en cuenta la vulnerabilidad humana. Los individuos y
grupos especialmente vulnerables deberian ser protegidos y se deberia respetar la integridad
personal de dichos individuos” (art. 8). El principio de privacidad y confidencialidad se refiere al
respeto por la intimidad y el tratamiento confidencial de los datos personales. La Declaracion
establece que la informacién que atafie a las personas —incluidos los datos de salud-, no
puede ni utilizarse para otros fines que no justifiquen su utilizacién y distintos de aquellos para
los que se pidié el consentimiento informado (art. 9).

Conviene analizar a continuacion una serie de principios recogidos en la parte de aplicacion
de la Declaracion, por su utilidad para profesionales sanitarios, miembros de comités de
ética, para instituciones sanitarias y de investigacion. El principio de adopcion de decisiones
y tratamiento de cuestiones bioéticas apela al profesionalismo, la honestidad, la integridad
y la transparencia. Se refiere especificamente a las declaraciones de conflictos de intereses
y al aprovechamiento compartido de los beneficios. Que los beneficios de la investigacion,
asi como sus aplicaciones, se compartan con la sociedad y con impacto internacional, en
especial en los paises en desarrollo. A continuacién, enumera una lista no cerrada de ejemplos,
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entre otros, acceso a los conocimientos cientificos y tecnoldgicos; apoyo a los servicios de
salud. Nunca tales beneficios deben convertirse en incentivos que anulen la decision libre e
informada de patrticipar en proyectos de investigacién. Tratar las cuestiones bioéticas requiere
un ejercicio de revision perioddica, debido a los avances cientifico-técnicos y a los cambios
sociales, que debe hacerse desde los mejores conocimientos y métodos disponibles. Ademas,
es necesario promover “un debate publico, pluralista e informado, en el que se expresen todas
las opiniones pertinentes” (art. 18).

Los comités de ética son clave para la puesta en practica de los principios. La Declaracion
establece una tipologia de comités y asigna funciones especificas y compartidas. Son los
estados los que deben “promover, crear y apoyar” el establecimiento de comités de ética
interdisciplinares, plurales e independientes, y que aunque operen en distintos ambitos y tengan
distintas funciones, compartan una destacada funcion educadora y promuevan el debate y
participacion social sobre temas bioéticos. Se refiere explicitamente a: Comités de ética de
investigacion, encargados de evaluar los aspectos éticos, juridicos y sociales de proyectos
de investigacion cientifica en seres humanos (art.19.a); comités de ética asistenciales para
asesorar en contextos clinicos (art. 19.b) y comités de ética o bioética, que asesoran al poder
politico sobre cuestiones bioéticas (art. 19.c), con la funcién de “evaluar los adelantos de la
ciencia y la tecnologia, formular recomendaciones y contribuir a la preparacion de orientaciones
sobre las cuestiones que entran dentro del ambito de la Declaracion”.

La informacién, formacion y educacion en bioética es otra de las aportaciones relevantes de
la Declaracion. Situado en la parte de Promocién de la Declaracion, este principio se dirige a
los Estados emplazandoles a:

1. fomentarla educacion y formacion en bioética en todos los ambitos, de forma transversal;

2. promover programas de informacion y difusion de los conocimientos sobre la bioética.
Asi seria posible contribuir a una mejor comprension de los problemas éticos de los
avances cientificos y tecnolégicos (art. 23).

3. Las voluntades anticipadas como extension del consentimiento informado: el caso
espanol y catalan

En el caso espafiol, la ratificacién del Convenio sobre Derechos Humanos y Biomedicina del
Consejo de Europa, implicé la entrada en vigor de este instrumento juridico internacional
en el aflo 2000, y la consecuente promulgacién de la Ley 41/20002 de Autonomia del
Paciente e informacion y documentacion clinica en 2002 (en adelante LAP), para adaptar la
normativa vigente a las disposiciones del Convenio. La autonomia en sanidad, el requisito
del consentimiento informado, las decisiones por sustitucion, y la posibilidad de otorgar
voluntades anticipadas que establece el Convenio tienen su correlativo reconocimiento en la
LAP, siendo hasta entonces la Ley General de Sanidad de 1986 la Unica norma que reconocia
la autonomia en sanidad de pacientes y usuarios. En Catalufia, desde el afio 2000 la ley de
autonomia del paciente, regula estas cuestiones.

Otorgar un documento de voluntades anticipadas debe entenderse como parte de un proceso,
en la medida en que sea posible, que permita concretar las preferencias de las personas sobre
qué tratamientos o intervenciones desean o no recibir en el &mbito sanitario, y como valoran
el impacto de éstos en su salud. Proceso que debe incluir comunicacién, confianza y dialogo,
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empatia, y que los deseos sean conocidos por el entorno de la persona otorgante, familiares,
allegados o representantes. Es preciso considerar los cambios sociales y los nuevos modelos
de familia, asi como las dinamicas de las relaciones sanitarias. Las voluntades anticipadas
son una herramienta que debe permitir respetar la autonomia en sanidad de las personas, el
derecho reconocido a la toma de decisiones libre e informada sobre el final de la vida. Son, en
definitiva, una extensién del consentimiento informado, en las que la figura del representante
designado en el mismo documento de voluntades anticipadas es crucial, precisamente para
que sea el interlocutor valido, de tal forma que se respete la voluntad de la persona otorgante.

Se estudia, a continuaciéon, como se han regulado en el contexto espafiol y catalan y como
el trabajo interdisciplinar de grupos de investigacién universitarios como el Observatori de
Bioética i Dret- Catedra UNESCO de Bioética de la Universidad de Barcelona, han impactado
en la normativa vigente — especialmente en el ambito autonémico-, y propuesto modelos de
voluntades anticipadas, hoy replicados por instituciones sanitarias publicas como privadas.

Por orden cronologico, Catalufia fue la primera comunidad auténoma en regular la autonomia
del paciente en el afio 2000, le siguio la LAP estatal en 2002. En 2009 se completé la regulacion
autondémica.

Lo que para laley catalana son voluntades anticipadas (art. 8) para la ley estatal son instrucciones
previas (art. 11). Se analizan primero cuestiones de forma, para después entrar en el contenido
de las voluntades anticipadas. ¢Quién puede hacer un documento de voluntades anticipadas?:
las personas mayores de edad con capacidad de obrar, aquellas que pueden consentir por si
mismas -en prevision de encontrarse en determinadas situaciones en el ambito sanitario-, para
dejar constancia de cudles son sus preferencias y deseos, que deben ser respetados por los
profesionales sanitarios que les atiendan. No consentir, por ejemplo, tratamientos de soporte
vital, no consentir transfusiones de sangre asi como dejar constancia de la voluntad de donar
organos y tejidos. { Como se hace un documento de voluntades anticipadas?:

1. ante notario, quien luego lo debe registrar en el Registro de Voluntades Anticipadas co-
rrespondiente, para que figure en la historia clinica electrénica de ambito publico. En el
caso catalan es el Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya.

2. En Catalufa, es posible otorgar el documento ante tres testigos mayores de edad con
plena capacidad de obrar. En este supuesto, sera el interesado quien debera registrar
el documento en el correspondiente registro autonémico. Conviene saber que existe un
registro de registros en Madrid, para conectar todos los documentos registrados (base de
datos), de tal forma que sea posible garantizar las voluntades otorgadas, independien-
temente del lugar en el que fueron otorgadas y registradas. Es una garantia mas para el
cumplimiento de los derechos de las personas en el ambito sanitario.

En el caso catalan, para obtener una vision de conjunto, es preciso afiadir las previsiones
introducidas por la reforma del Estatuto de Autonomia de Catalufia en el afio 2006°. En el
capitulo dedicado a derechos, deberes y principios rectores (capitulo 1), se inserta el derecho a
vivir con dignidad el proceso de muerte (art. 20): “Todas las personas tienen derecho a recibir
un adecuado tratamiento del dolor y cuidados paliativos integrales y a vivir con dignidad el
proceso de su muerte. En el segundo parrafo, concreta las voluntades anticipadas”. “Todas las
personas tienen derecho a expresar su voluntad de forma anticipada para dejar constancia de
las instrucciones sobre las intervenciones y los tratamientos médicos que puedan recibir, que
deben ser respetadas en los términos que establecen las leyes, especialmente por el personal
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sanitario cuando no estén en condiciones de expresar personalmente su voluntad”. Deben ser
respetadas en los términos que establecen las leyes. En lineas posteriores se analiza a qué se
refiere esta frase y qué problemas plantea en la practica.

El Estatuto de Autonomia de Catalunya incluye también derechos en el ambito de la salud (art.
23), donde concreta el derecho a la informacion y el requisito del consentimiento informado. Un
reconocimiento de la autonomia en sanidad que incluye el acceso a la historia clinica y el derecho
a confidencialidad de los datos sanitarios. “Todas las personas tienen derecho a acceder en
condiciones de igualdad y gratuidad a los servicios sanitarios de responsabilidad publica, en
los términos que se establecen por ley”. “Los usuarios de la sanidad publica tienen derecho al
respeto de sus preferencias en lo que concierne a la eleccion de médico o médica y de centro
sanitario, en los términos y las condiciones que establecen las leyes. Todas las personas, con
relacion a los servicios sanitarios publicos y privados, tienen derecho a ser informadas sobre los
servicios a que pueden acceder y los requisitos necesarios para su uso; sobre los tratamientos
meédicos y sus riesgos, antes de que les sean aplicados; a dar el consentimiento para cualquier
intervencion; a acceder a la historia clinica propia, y a la confidencialidad de los datos relativos
a la salud propia, en los términos que se establecen por ley”.

En el mismo sentido, resulta clave la reforma del afio 2010 del Cdédigo Civil Catalan’, en vigor
desde el 1 de enero de 2011. En particular, el capitulo Il “autonomia de la persona en el ambito
de la salud”, que incorpora los principios de la ley catalana 21/2000 de autonomia del paciente,
para constatar la consolidacion de este derecho a la toma de decisiones y del obligado respeto
a las previsiones contenidas en el documento de voluntades anticipadas. Se analiza aqui la
seccion dedicada a tratamientos médicos: articulos 212-1 Derecho a la informacion sobre la
salud; 212-2 Consentimiento informado y 212-3 Documento de voluntades anticipadas.

El derecho a la informacion sobre la salud “es directamente exigible ante los tribunales de
justicia”. Derecho a recibir informacioén veraz, en términos inteligibles y adecuada a las nece-
sidades y requerimientos del afectado sobre el alcance de la intervencion que se le propone
en salud. Incluye el derecho a no saber reconocido también a nivel internacional como ya se
ha visto. El titular de la informacion es el paciente/usuario y es quien permite el acceso a la
informacioén sobre su salud, salvo norma en contrario. Se establece asi el correlativo deber de
confidencialidad de los datos sobre salud. Afiade ademas que no deben generarse registros
con datos personales de salud que no sean estrictamente necesarios.

El Codigo Civil catalan se refiere especificamente a la figura del representante, la persona
designada en el documento de voluntades anticipadas, como interlocutor valido para recibir la
informacién que, por el motivo que sea, no puede ni recibir ni comprender la persona afectada/
otorgante, “de acuerdo con lo establecido por la legislacion en el ambito sanitario”. Continua
que “la informacion debe darse al asistente legalmente designado, al representante legal que
tiene la guarda de hecho, a los familiares o a las personas que estén vinculadas a ella segun
proceda” (212-1).

Sobre el consentimiento informado, el cédigo establece que “las personas mayores de 16 afios
y los menores que tengan una madurez intelectual y emocional suficiente para comprender el
alcance de la intervencion en su salud deben dar el consentimiento informado por si mismas,
salvo en los casos en los que la legislacion de ambito sanitario establece otra cosa”. Asi de
contundente, la mayoria de edad sanitaria se sitla en los 16 afios y se introduce el criterio
del menor maduro para los menores de 16. En el caso de no poder consentir se aplicarian las
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disposiciones antes comentadas sobre consentimiento por representacion. Siempre cabe la
revocacion del consentimiento prestado (212-2.3). En el caso de que los encargados de prestar
el consentimiento por sustitucion se nieguen a hacerlo, por autorizacion judicial sera posible
llevar a cabo la intervencion, a solicitud del facultativo responsable y siempre en interés de la
persona que no puede dar su consentimiento (212-2.4).

Finalmente, el documento de voluntades anticipadas puede otorgarlo (212-3) una persona
mayor de edad, con plena capacidad de obrar donde expresa “las instrucciones para la
realizacion de actos y tratamientos médicos, para el caso en que se encuentre en una
situacion en que no pueda decidirlo por ella misma”. A continuacién el Codigo establece la
posibilidad de nombrar un representante que “en su sustitucion, debe recibir la informacion
sobre su salud y decidir sobre la realizacion de aquellos actos y tratamientos”. Asimismo,
incluye la donacién érganos o el propio cuerpo en un documento de voluntades anticipadas
como previsiones validas, también aquello relacionado con el entierro e incineraciéon (212-
3.2). Para las cuestiones de forma, sobre cémo otorgar el documento y como comunicarlo
al centro sanitario, remite a la legislacion especial de ambito sanitario (212-3.4). El derecho a
la revocacion también se extiende a los documentos de voluntades anticipadas (212-3.5). El
Codigo Civil catalan especifica que los profesionales que atiendan a la persona otorgante del
documento de voluntades anticipadas deben respetar su contenido, sus instrucciones, dentro
de los limites establecidos por la legislacion de ambito sanitario (212-3.3).

¢ Qué problemas plantea la normativa estatal y autonémica sobre las voluntades anticipadas? La
ley catalana 21/2000 de autonomia del paciente e informacion y documentacion clinica asi como la
ley estatal 41/2002, establecen que las voluntades anticipadas o instrucciones previas no pueden
ser contrarias al ordenamiento juridico ni a la lex artis y que no seran aplicables aquellas que no se
correspondan con el supuesto de hecho previsto en el momento de emitirlas. Estas situaciones se
anotaran en la historia clinica del paciente de forma razonada. En el afio 2001, el Grupo de Opinién
del Observatorio de Bioética y Derecho de la Universitat de Barcelona del que formo parte, publico
un Documento sobre las voluntades anticipadas?, en el que analizaba esta controvertida cuestion
con propuestas para el cambio. Al mismo tiempo, proponia un modelo de voluntades anticipadas,
con el fin de hacer efectivo un derecho reconocido para quienes tenian intencién de ejercerlo y no
sabian cémo. Tanto la Generalitat de Catalunya como instituciones sanitarias publicas y privadas
de nuestro contexto, han tenido en cuenta el modelo de voluntades anticipadas. Sociedades
cientificas, grupos y agentes implicados han considerado las cuestiones que planteabamos de
fondo como un referente. Proponiamos entonces que la referencia imprecisa a la lex artis o a las
normas de buena practica clinica, podia generar desacuerdos entre los profesionales sanitarios.
Incluso dejar sin efecto los deseos expresados por una personas en un documento de voluntades
anticipadas. Asi, pediamos al legislador que ahondara sobre esta cuestion. Afios mas tarde,
analizando el impacto normativo de estas peticiones y de las recomendaciones formuladas® se
constata que, tanto comunicados de las autoridades sanitarias como la literatura al respecto,
sostienen que el derecho de la persona a rechazar determinados tratamientos -por muy indicados
que estuvieran- prevalece y debe prevalecer sobre cualquier otra consideracion.

Con la intencién de promover el debate social sobre la autonomia en sanidad y para fomentar
el dialogo universidad- sociedad, desde el Observatori de Bioética i Dret UB en 2012 lanzamos
la aplicacion de internet libertadparadecidir.es, adaptada a dispositivos méviles. Plataforma
digital que invita a la reflexion, a través de una serie de mensajes cortos sobre el inicio y
el final de la vida, que acaban con preguntas sin respuesta facil y conducen, si el usuario
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lo considera oportuno, a los trabajos de investigacion y documentos de opinién del grupo
disponibles en acceso abierto sobre estas tematicas, como por ejemplo la controvertida
cuestién de la eutanasia activa directa’®. Fomentar la opinién publica sobre el final de la
vida mediante la transmision de argumentos cientifico-técnicos y de las cuestiones éticas,
legales, politicas y sociales es nuestro objetivo. Para que el ciudadano sea capaz de decidir
es preciso que conozca sus derechos y obligaciones en el ambito sanitario'. Desde la
experiencia del Observatori de Bioética i Dret, como centro de investigacién donde ademas
hemos atendido consultas de ciudadanos a propésito de la publicacién del Documento de
Voluntades Anticipadas, las personas que han solicitado directamente informacion sobre
estos documentos han sido Testigos de Jehova, personas con enfermedades degenerativas y
con demencias tipo Alzheimer (afectadas o con familiares que han fallecido por estas causas).
También personas que quieren dejar constancia en un documento que no les sean aplicadas
medidas de soporte vital en el caso de que no se recuperen de un accidente de circulacion en
las mismas condiciones en las que otorgan el documento, es decir lo que ellos consideran en
ese momento como adecuado o bueno respecto a su calidad de vida. El ultimo informe sobre
el Registro de Voluntades Anticipadas de Catalufia'?, revela que durante 2014 se registraron
5.739 documentos de voluntades anticipadas. Representa el 9.30% del total de documentos
registrados hasta el momento. “Continua la tendencia que sigue desde el afio 2007 de registrar
cerca de 6.000 documentos de media por arfio o, lo que es lo mismo, 16 documentos al dia.
Para determinados sectores de la ciudadania, ciertamente no mayoritarios, la realizacion del
Documento de Voluntades Anticipadas ha dejado de ser un hecho excepcional” (traduccion
literal del catalan).

4. Conclusiones

Analizada la normativa vigente, tanto desde la perspectiva internacional como estatal y auto-
némica, el derecho a la toma de decisiones al final de la vida de las personas capaces de
consentir por si mismas, o a través de sus representantes legales o familiares y allegados
queda claro. El consentimiento informado, y para cuando no podemos decidir por nosotros
mismos las voluntades anticipadas otorgadas con anterioridad, constituyen las herramientas,
con fuerza legal, para ejercer este derecho.

Considero que la sociedad deberia concienciarse al respecto y tomar las riendas para ejercer
la autonomia en sanidad reconocida desde hace mas de un decenio. Siempre con la ayuda de
los profesionales sanitarios, de los médicos, que son quienes van a contribuir a que seamos
capaces de tomar decisiones. Todavia es necesario fomentar la opinion publica sobre el final de
la vida. Conocer los derechos y las obligaciones, las distintas opciones en el ambito sanitario.
No creo que solo el ciudadano informado, empoderado, como se dice ahora, sea capaz de
ejercer por si mismo la autonomia en sanidad que se reconoce. Es por ello una tarea comun.
Pacientes/usuarios y profesionales sanitarios.

Por ello, considero también que debe fomentarse una cultura de respeto por las decisiones al
final de la vida, identificando derechos y obligaciones de cada una de las partes, no es posible
eludir decisiones ni trasladar responsabilidades.

Los comités de ética, no creo que deban ser siempre consultados pero si son una magnifica
herramienta para ayudar en la toma de decisiones. No tienen capacidad decisoria, pero son un
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apoyo fundamental, en caso de conflicto desde luego, pero también creo que pueden realizar
una tarea anticipatoria a través de protocolos, donde sea posible trabajar principios bioéticos y
derechos humanos implicando a la institucion y, en definitiva, contribuyendo la sensibilizacién
y formacion en estas cuestiones, que la normativa les encomienda.

Siguiendo la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO, la
informacion, la formacion y la educacion en principios bioéticos y derechos humanos, en
particular, cuando se trata de decisiones al final de la vida es crucial. Considero que, si bien
existen numerosas disposiciones legales tanto estatales como autonémicas, ademas del
marco internacional, no es bien conocido por los profesionales ese conjunto de derechos y
obligaciones, en particular desde la perspectiva legal. Situacién que genera inseguridad, que
puede afectar derechos de los pacientes y usuarios. Es necesario abandonar el terreno de las
opiniones y profundizar en todo ese acervo normativo, que no solo se refiere a la normativa
legal sino, que debe incluir la perspectiva deontologica y desde luego la reflexién bioética.
Casos como el de la nifia Andrea en Santiago de Compostela'® constatan, a mi entender, que
existe un alto grado de desconocimiento sobre el marco normativo aplicable. Cabe también
pensar que se quieran imponer morales determinadas, situacion indeseable en una sociedad
en la que el pluralismo es un valor reconocido juridicamente.
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7. Visidn desde el punto de vista deontologico y
de la ética asistencial

Josep Terés Quiles
Presidente de la Comision Deontoldgica del Colegio Oficial de Médicos de Barcelona.

Abordar el tema desde el punto de vista deontologico es abordarlo desde el profesionalismo y
a este aspecto de la atencion al final de la vida me referiré, obviando la alusidn a otros aspectos
del tema que ya han sido tratados en profundidad y con excelencia por mis predecesores en
esta XI Conferencia.

Profesién u oficio

¢ Qué es una profesion? La LOPS (Ley de Ordenacion de las Profesiones Sanitarias)', en su
preambulo, lo expresa de la siguiente manera: “El concepto de profesion es un concepto
elusivo que ha sido desarrollado desde la sociologia, en funcion de una serie de atributos como
formacion superior, autonomia y capacidad autoorganizativa, cédigo deontolégico y espititu de
servicio, que se dan en mayor o menor medida en los diferentes grupos ocupacionales que se
reconocen como profesiones”. Pero, jen qué se distinguen estos grupos ocupacionales de
otros que no ostentan el reconocimiento de profesion?

Siguiendo a Eliot Freidson, que en su libro Profesionalism, The Third Logic?, distingue entre

tres tipos de trabajos en las sociedades complejas actuales, podriamos definir: en primer
lugar un trabajo no especializado, que puede desarrollarse disponiendo del conocimiento
ordinario al que tiene acceso practicamente toda la poblacion en las sociedades occidentales.
En segundo lugar un trabajo especializado, que requiere un aprendizaje mas formal y unos
conocimientos y habilidades especificos de la labor a realizar; lo que llamamos oficio. Por
ultimo, las profesiones que, ademas de requerir conocimientos y habilidades especificas,
requieren también actitudes especificas y un largo proceso de educacion y de evaluacion
regladas para cumplir los estandares establecidos.

El contrato social

La profesion de médico empieza con el primer ser humano que tuvo conciencia de enfermedad.
Cuando el hombre enferma sufre fisica y moralmente, se siente disminuido, desconcertado y
asustado; no entiende lo que le pasa y siente la necesidad de ayuda. Asi nace el sanador,
chaman, hechicero o médico que tiene -0 pretende tener- los conocimientos y habilidades
(oficio) para curar y que esta dispuesto a hacerlo, estableciéndose entonces una relacién
asimétrica entre un enfermo ignorante de lo que le sucede, sufriente y asustado, y un sanador
“sabio” dispuesto a ayudarle. Por lo asimétrico de esta relacién y por el hecho comprobado
de que tarde o temprano todos lo necesitaran, la sociedad respeta al sanador y le otorga
algunos privilegios (credibilidad, estatus social, poder). Con innumerables matices y con mayor
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0 menor prevalencia, en funcion de los distintos grados de desarrollo cultural, este escenario
ha persistido hasta la actualidad, facilitando una relacion médico-enfermo de corte paternalista.
En las sociedades modernas, sin embargo, estos privilegios deben tener una contrapartida: el
compromiso de adoptar unas actitudes especificas (Codigo de Deontologia) y de justificar una
formacion, evaluacion vy titulaciéon regladas que daran al oficio la categoria de profesién. Es lo
que se ha venido en llamar el contrato social, en el que la sociedad basa la confianza en sus
profesionales.

Los valores de la profesion (ética en fin)

En esencia, este compromiso, que da al oficio de médico la categoria de profesion, consiste
en un conjunto de valores que llevan a actitudes y comportamientos orientados al servicio del
paciente y de la sociedad, antes que al propio beneficio®. Valores que vienen recogidos, parcial
o totalmente, en numerosos documentos elaborados desde la antigliedad hasta nuestros dias,
empezando por el Juramento Hipocratico, escrito entre el cuarto y el quinto siglo antes de
Cristo e incorporado como cédigo ético por estudiantes y gremios en Europa a partir de la
Edad Media, y pasando por los diversos codigos de Deontologia de las profesiones sanitarias,
el codigo de Nuremberg y sucesivos, el informe Belmont y tantos otros que, a través del
andlisis ético, han definido aquellas actitudes y comportamientos que integran el compromiso
de la profesion. El mas reciente de ellos quizas sea el documento elaborado por un grupo
internacional de organizaciones médicas (American Board of Internacional Medicine, American
College of Physician Fundation y European Federation of Internal Medicine), publicado en Annals
of Internal Medicine en 2002 bajo el titulo Medical Professionalism in the New Millennium: A
Physician Charter*.

En el preambulo se justifica la oportunidad de este estatuto por la necesidad de reafirmar los
principios basicos del profesionalismo médico, aplicables a cualquier lugar y cultura, en una
sociedadglobalizada, compleja, concambios demograficos,conunagran explosiontecnoldgica,
con crecientes tensiones de mercado y con recursos siempre inferiores a la demanda, en
la que los médicos encuentran dificultades para compatibilizar sus responsabilidades (sus
lealtades) con los pacientes y con la sociedad o, en su caso, con las instituciones sanitarias
en que trabajan y las autoridades sanitarias que las rigen. Estos principios basicos y estas
responsabilidades o lealtades, bien entendidos tanto por la profesién como por la sociedad,
definen el actual contrato social y son la base de la deseable confianza de la sociedad en la
profesion.

Este documento reduce a tres estos principios basicos:

1. La primacia del bienestar del enfermo. El médico debe servir al interés del paciente;
las presiones sociales y de mercado, asi como las exigencias administrativas no deben
comprometer este principio.

2.  Elrespeto por la autonomia del paciente. El médico debe facilitar a sus pacientes la toma
de decisiones libres, autbnomas y bien informadas, relacionadas con su tratamiento.

3. Justicia El médico debe promover la distribucion equitativa de los recursos sanitarios,
trabajando activamente contra cualquier tipo de discriminacién en el sistema sanitario.
Principios, en fin, inspirados en los cuatro principios basicos de la bioética: beneficencia,
no maleficencia, autonomia y justicia, y que demandan determinadas actitudes.
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De los principios a las actitudes

La primacia del bienestar del paciente requiere del médico una actitud dirigida a solventar
las necesidades del paciente, tanto en el terreno fisico como en el psiquico y emocional.
Para ello, el médico debe preocuparse de mantener actualizados sus conocimientos y
sus competencias, a fin de proporcionar al paciente una asistencia de calidad, eficaz, con
aplicacion de todos los medios disponibles para el diagnostico y el tratamiento y basada en
la evidencia cientifica.

Sin olvidar que el bienestar del paciente no se resume al paciente individual, sino también
a la colectividad, requiriendo también del médico compromiso social al servicio de la
comunidad, compromiso con la salud publica e implicacion, dentro de sus posibilidades,
en el progreso de la medicina (investigacién) y en la transmisién de conocimientos vy
habilidades (docencia).

Pero, como insiste Albert Jovells®®, esta medicina basada en la efectividad, quizas cure, pero
no cuida. Para curar cuidando es preciso que el profesional incorpore en sus actitudes aquellos
valores tradicionales que hicieron de la medicina una profesién humanistica: altruismo,
compasion, atencion al sufrimiento, a los sentimientos del enfermo y a sus necesidades
afectivas, didlogo y deliberacion, informacion eficaz, interés en crear confianza (veracidad,
intimidad, confidencialidad, fidelidad), afectividad en suma.

MW Kahn, en un articulo publicado en New England Journal of Medicine en 20087 recoge las
quejas de algunos pacientes, no centradas en la eficacia de los tratamientos recibidos ni en
aspectos administrativos del acto asistencial, sino en la falta de cortesia del médico en su trato
con el paciente: “el médico sdlo estuvo pendiente de la pantalla de su ordenador...”, “nunca

”

sonrid durante la entrevista...”, “yo no sabia con quién estaba hablando, no se presentd...”.

Yo mismo recuerdo los comentarios de una buena amiga sobre su experiencia con una operacion
de hallux valgus (juanetes), cuyo resultado fue del todo satisfactorio, pero “el cirujano - me decia
- cuyo nombre no llegué a saber, sélo miré mi pié y mis radiografias, en ningin momento me
mird a la cara”. Kahn, en su articulo, propugna la necesidad de lo que el llama Etiquette-Based
Medicine (medicina basada en la cortesia) y propone un “checklist” para la primera entrevista
con un paciente hospitalizado:

Pedir permiso para entrar en la habitacion y esperar respuesta

Presentarse y mostrar la tarjeta de identificacion

Dar la mano al paciente

Sonreir y no dar muestras de tener prisa (sentarse)

Explicarle el papel que uno tiene en el proceso de atencion a su enfermedad

Preguntar al paciente cémo se siente en el hospital

AU S A

Donde cabria afiadir, trasladandonos a nuestro medio®:
7. Dirigirse al paciente con su nombre o apellido y nunca tutearlo sin su permiso
8. No utilizar expresiones coloquiales o excesivamente familiares (abuelo, abuelita).

Efectividad, afectividad y cortesia, imprescindibles para curar, para cuidar, para aliviar, para
acompanar, para ayudar y, en definitiva, para conceder primacia al bienestar del paciente.
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El profesionalismo y la atencion al final de la vida

En la sociedad desarrollada, -y medicalizada- actual, el proceso de morir ha sufrido cambios
profundos. Sélo un pequefio porcentaje de muertes se producen en circunstancias que no
necesitan o no dan oportunidad a la asistencia médica. El resto, sea por producirse en el curso
de un proceso previamente medicalizado, sea por requerir tratamiento de los sintomas que
la acompanan, precisan cuidados médicos y, sobre todo de enfermeria. Los objetivos de la
medicina del siglo XXI ya no sélo se limitan a la promocién de la salud, la prevencion de las
enfermedades, la curacién de los pacientes curables y el alivio (cuidado) de los no curables,
sino que incorpora la obligacion profesional de ayudar a bien morir, que quiere decir no solo
evitar el sufrimiento fisico y psiquico, sino ayudar al paciente a sobrellevar el trance de acuerdo
con sus creencias y su escala de valores.

Como en todos los momentos de la relacién con el paciente, lo primero que hay que con-
seguir, también en este momento, es comunicarnos. La comunicacién tiene dos objetivos
esenciales: entenderse y crear confianza, condiciones imprescindibles para conseguir su
eficacia. La comunicacion entre el paciente i el profesional que lo atiende tiene, sobre todo
en las circunstancia que hoy nos ocupa, ciertas peculiaridades. En primer lugar tiene un
fuerte componente emotivo y, en segundo lugar, se desarrolla en un entorno asimétrico. El
paciente fragil, atemorizado, sufriente, tiene que comunicar sus sentimientos, sus temores,
sus necesidades, sus subjetivismos, a un profesional sano y con aura de autoridad. Es por
ello que casi siempre el profesional debe liderar este proceso de comunicacion con suficiente
habilidad para traducir a objetivable lo subjetivo, sin que su liderazgo parezca prepotencia y
asi crear la confianza imprescindible. Para ello tiene que escuchar y utilizar un lenguaje verbal
adecuado a las condiciones de cada paciente, a la vez que un lenguaje corporal, tanto para
escuchar como para hablar, que demuestre atencion, interés y proximidad.

En un reciente numero del New England Jounal of Medicine, Blinderman y Billing publican un
interesante articulo (Comfort Care for Patients Dying in the Hospital® en el que, ademas de detallar
las pautas adecuadas para el tratamiento de los sintomas que suelen acompanar al final de la
vida (dolor, disnea, tos, xerostomia, secreciones, nauseas y vomitos, constipacion, anorexia,
fiebre, ansiedad e insomnio, delirio), resume los principales objetivos de la comunicacién con
pacientes cercanos al fin de la vida, para el conocimiento de sus valores, deseos, temores y
preferencias que permitan elaborar con el paciente un plan personalizado para los cuidados al
final de la vida.

El Cédigo de Deontologia

El cddigo de Deontologia del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya'® trata la atencién
al final de la vida en tres articulos (68,68,70) en los siguientes términos:

68. Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la muerta y el médico
debe velar para que este derecho sea respetado. El médico debe tener en cuenta que el
enfermo tiene derecho a rechazar el tratamiento para prolongar la vida. Es deber médico
fundamental ayudar al paciente a asumir la muerte de acuerdo con sus creencias y aquello
que haya dado sentido a su vida. Cuando el estado del enfermo no le permita tomar
decisiones, el médico aceptara la de las personas vinculadas responsables del paciente,
pero les sefalara el deber de respetar lo que se cree que habria sido el parecer del enfermo.

Visién desde el punto de vista deontolégico y de la ética asistencial - 75



LA ATENCION
AL FINAL
DE LA VIDA

69.

70.

El médico debera respetar y atender las recomendaciones del paciente reflejadas en el
documento de voluntades anticipadas, cuando exista.

El objetivo de la atencidén a las personas en situacion de enfermedad terminal no es
acortar ni alargar la vida, sino promover su maxima calidad posible. El tratamiento de la
situacion de agonia debe pretender evitar el sufrimiento y la angustia. En los casos de
muerte cerebral, el médico debera suprimir los medios que mantienen una apariencia de
vida a no ser que sean necesarios para un trasplante previsto.

El codigo es vigente desde el afio 2005 en que se realizo la ultima actualizacion y trata el tema
de forma genérica. En este tiempo transcurrido, la atencion al final de la vida ha sido objeto
de frecuentes deliberaciones y de nuevas corrientes de opinion que han llegado incluso a la
creacion de leyes especificas en algunas comunidades auténomas. Sin que nada de lo que
dicen los tres articulos citados pueda calificarse de obsoleto, es probable que en una nueva
actualizacion del cédigo (actualmente en proceso) deban incluirse algunas concreciones o
especificaciones mas acordes con la problematica actual.
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