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(Bilevel Positive Airway Pressure). Ventilacion mecanica con mascarilla.
Desfibrilador automatico.

Documento de instrucciones previas.

Fibrilacion ventricular.

Instrucciones previas

Insuficiencia renal cronica

Intravenoso

Limitacion de tratamientos de soporte vital

Orden de no intentar |a resucitacion cardiopulmonar

Parada cardiaca
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Resucitacion cardiopulmonar

Servicio de Emergencias Médicas

Soporte vital basico

Soporte vital avanzado

Tomografia axial computadorizada

Testigos de Jehova

Tratamientos de soporte vital

Unidad de Cuidados Intensivos. Unidad de Medicina Intensiva.
Ventilacion mecanica no invasiva
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Conceptos generales

INTRODUCCION

La ciencia es un sistema de prevision, que a su vez permite controlar los feno-
menos y modificarlos en beneficio del ser humano. Esto es particularmente obvio
e importante en medicina, donde la prevision es factor fundamental para pre-
servar la salud y curar la enfermedad. Esto permite entender que cuanto mas
avanza la medicina, mas necesaria sea la prevision y planificacion. Cuando el
saber médico era muy elemental, la enfermedad era tenida por un aconteci-
miento fortuito sobrevenido al ser humano, y la accién médica tenfa también un
caracter esporadico. Hoy, por el contrario, el propio saber médico exige la plani-
ficacion de los cuidados. Ello es tanto mas importante, cuanto que en la actua-
lidad hay muchas técnicas que permiten la prolongacion de la vida, pero en con-
diciones que pocos seres humanos desean para si mismos. Lo peor de todo
esto es que tales técnicas de soporte hay que aplicarlas, con mucha frecuencia,
en situaciones en las cuales los propios interesados carecen de capacidad para
decidir. De ahila importancia cada vez mayor que van adquiriendo las expresio-
nes previas de voluntad por parte de los pacientes. Como gestionar esas situa-
ciones es el objeto de la presente Guia. No centrara su atencion en los aspectos
mas directamente juridicos, es decir, en los requisitos exigidos por el Derecho y
los documentos que hayan de firmar los pacientes. Nuestro terreno es previo a
ése. De lo que se trata es de identificar los conflictos de valores que se dan en
ese ambito y el modo de resolverlos, buscando las soluciones mas razonables y
prudentes Aspiramos por tanto, a incrementar la calidad de la asistencia sani-
taria y evitar la generacion de conflictos. En este proceso los documentos lega-
les seran condicion necesaria, pero desde luego no suficiente. Estamos conven-
cidos de que el buen manejo de los conflictos morales hace posible la busqueda
de soluciones que optimicen los valores en juego y eviten la progresion de los
conflictos, hasta traspasar los limites estrictamente legales y convertirse en pro-
cesos judiciales.
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n‘ Guias de Etica en la Practica Médica

En esta Guia procederemos con el mismo método ya utilizado en las cuatro
precedentes, la de Intimidad, confidencialidad y secreto, la de Etica en cuidados
paliativos, la de Ftica de la objecion de conciencia y la de Etica de los incentivos
a profesionales sanitarios. Partiremos del analisis de casos paradigmaticos, si bien
no pretendemos elaborar una coleccion de recetas para casos conflictivos, de tal
modo que el profesional acuda a ella para ver simplemente la solucion del caso.
Nos parece que eso es poco Util, porque nunca podremos identificar y analizar
todos los casos, ni tener en cuenta todas las circunstancias posibles, razon por
la cual es probable que el lector no encuentre en esta Guia la respuesta a su caso
particular.

Por eso, entendemos que lo mejor es aplicar un método o un procedimiento
de analisis de conflictos éticos, de tal modo que a través de la Guia el profe-
sional aprenda a utilizarlo y pueda luego ensayarlo en la resolucion de su caso
concreto. Por otra parte, la Guia no pretende “solucionar” ni dar recetas prede-
terminadas. Lo que busca es decir a quien la consulte como hemos deliberado
nosotros sobre los casos. Pero es claro que el lector puede considerar esa deli-
beracion no correcta y hacer la suya propia. En Gltima instancia, el responsable
de la decision es el propio implicado, y por tanto él es quien tiene la Ultima pala-
bra sobre el caso y su solucion. En esto sucede como en las sesiones clinicas:
el médico responsable que presenta un caso clinico lo hace para oir las opi-
niones de sus companeros, convencido de que ello le permitira mejorar su pro-
pia decision, pero teniendo claro que la decision final es responsabilidad suya,
y que puede darse el caso de que al final decida algo distinto a lo que se ha dicho
en la sesion clinica.

Lo que intentamos, por consiguiente, no es tanto resolver casos cuanto contri-
buir a la formacion del profesional en el manejo de conflictos éticos; en esta
Guia, nos referimos concretamente a los conflictos éticos relacionados con la pla-
nificacion anticipada de la atencion médica.

El método de analisis que proponemos es el de la deliberacion, tan antiguo
como la propia ética. El objetivo de |a deliberacion es la toma de decisiones pru-
dentes o razonables. No se trata de que todo el mundo adopte la misma decision
ante un caso concreto, sino que todos, tomen la que tomen, lleguen a decisio-
nes prudentes. Se trata de incrementar |a prudencia de las decisiones elegidas,
aunque éstas no coincidan entre si. El hecho de que las decisiones varien entre
las personas no es problema grave, siempre y cuando todas sean prudentes. La
deliberacion es un procedimiento que intenta enriquecer el analisis a fin de incre-
mentar la prudencia.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores
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EL METODO DE ANALISIS DE CASOS

1. Los hechos.La deliberacién ha de partir de unos “hechos”.En el caso de la medi-
cina, la base de todo el proceso son unos hechos, bien “clinicos”, bien “profe-
sionales”. De ahi que la primera parte del método consista siempre en descri-
bir y analizar con todo cuidado los hechos del caso, porque los errores en la apre-
ciacion de los hechos los arrastraremos necesariamente en todos los pasos ulte-
riores del analisis. Sin unos hechos bien establecidos y documentados, todo
lo demas sobra. Por tanto, es conveniente que el analisis comience siempre acla-
rando los hechos o datos del caso.

2. Los valores. La deliberacion tiene por objeto identificar el curso 6ptimo ante un
conflicto. Cuando no hay conflicto, no es necesario deliberar. La deliberacion moral
se propone buscar el curso 6ptimo de solucién de un conflicto moral.Y un con-
flicto moral es siempre y necesariamente un conflicto de valores. El término valor
se utiliza aqui por su gran amplitud y su maxima ambigledad. Llamamos valor
ala cualidad que hace importantes las cosas a los seres humanos y que les exige
su respeto. Asi, la vida es un valor, la salud, el amor, la justicia, la paz, la amistad,
la belleza, el placer son valores, como lo son también las creencias religiosas, las
tradiciones de las personas, etc. El lenguaje de los valores abarca otros muchos
lenguajes con los que estamos familiarizados. Al lenguaje de los valores pueden
traducirse otros muy frecuentes en el mundo de |a ética, como son el lenguaje de
los derechos humanos o, en el caso de |a bioética, el lenguaje de los cuatro prin-
cipios. Todos los derechos humanos son valores. Y los principios, también. Aun-
que no es recomendable reducir todo el juego moral al conflicto entre los cua-
tro principios, por su caracter excesivamente simplificador. Los principios son valo-
res, pero no todos los valores son principios. Lo mismo cabe decir de los derechos.
Si la deliberacion tiene por objeto saber cual es la solucion 6ptima de un con-
flicto moral, y si el conflicto moral es siempre y necesariamente un conflicto de
valores, resulta que un punto fundamental del método de la deliberacion es Ia
identificacion de los valores en conflicto. Para que haya conflicto, tiene que
haber dos o mas valores que nos exijan respeto y que se opongan entre si, 0
que no sea posible tomar en consideracion a la vez. En medicina es frecuente
que uno de los valores en conflicto sea la vida, y otro la decision del paciente, o
la escasez de recursos, 0 sus creencias religiosas, etc.

En todo suceso humano,y con mas razén en toda historia clinica, hay involu-
crados muchos valores distintos. Es una buena practica la de identificar todos
los valores que intervienen en una situacion concreta, o al menos los principa-
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les. Esto puede hacerse elaborando una tabla o lista de valores, a semejanza de
la lista de problemas de la historia clinica por problemas. Es importante dis-
tinguir la “tabla de valores” presentes o involucrados en el caso, del “conflicto
de valores” que vamos a someter a analisis. No hay duda de que los valores son
la base de las obligaciones morales. Pero no todos los valores entran en con-
flicto entre si, ni tampoco juegan un papel significativo en el conflicto que
inquieta o preocupa en ese momento a una persona determinada. De ahi
que la tabla de valores tenga por objeto poder identificar luego con facilidad
qué valores son los que estan en conflicto en un momento determinado, y cua-
les no. De este modo, podremos definir con precision los valores de que vamos
a ocuparnos en el analisis, poniendo los demas entre paréntesis. Si no se pro-
cede asi, es frecuente que en los procesos de deliberacién cada uno hable de
un valor distinto, con lo cual es mas dificil avanzar en un debate racional y lle-
gar a una conclusion concreta. En esta Guia vamos a prescindir de la tabla de
valores, cinéndonos a la identificacion del conflicto de valores y a explicitar los
valores que entran en conflicto entre si. S6lo de ese modo sera posible, después,
definir cuales son nuestros deberes.

3. Losdeberes.La ética es una disciplina practica: siempre tiene por objeto hacer,
tomar decisiones.Y la cuestion es saber qué decision debemos tomar, es decir,
qué debemos hacer. Lo que debemos hacer es siempre lo mismo, realizar valo-
res positivos o lesionarlos lo menos posible. De ahi que una vez identificados
los valores en conflicto en un caso concreto, tengamos que buscar las salidas
que tiene ese conflicto. Esto es lo que técnicamente se denomina “cursos de
accion”. Hemos de identificar los cursos de accion posibles. Somos muy pro-
clives a reducir los cursos de accion a dos, extremos y antitéticos. Es un error.Ya
dijo Aristoteles que la solucion mas prudente suele estar en el medio. Pero como
los cursos extremos son siempre mas claros, es conveniente identificarlos pri-
mero (consistiran necesariamente en la opcidn por cada uno de los valores en
conflicto con la lesion completa del otro), para luego ver qué cursos interme-
dios somos capaces de hallar. Conviene esforzarse por identificar el mayor
numero posible de cursos intermedios. Luego habremos de elegir entre ellos el
que consideramos 6ptimo, que sera necesariamente aquel que lesione menos
los valores en conflicto,y que generalmente combinara y armonizara varios cur-
sos de accion intermedios.

Silos cursos intermedios no resuelven el conflicto, sera necesario optar por uno
de los cursos extremos. Al extremo no podemos ir directamente, sino sélo ante
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el fracaso de los cursos intermedios. Cualquiera de los dos cursos extremos
se caracteriza por lesionar completamente uno de los valores en conflicto. Por
es0 tales cursos son tan lesivos. Eso hace que su eleccion tenga que verse siem-
pre como “excepcional”. La “regla” es promover la realizacion de todos los
valores presentes en el caso, no lesionarlos, y menos completamente. Como
aqui estamos ante la lesién completa de uno de los valores, es claro que nos
hallamos ante una “excepcion” de la regla. Ni que decir tiene que las excep-
ciones no pueden elegirse mas que excepcionalmente, pues en caso contra-
rio la excepcion se transformaria en regla, y que ademas quien quiera hacer
la excepcion tiene de su parte la carga de la prueba.

4. Las normas.El procedimiento anterior sirve para el analisis y resolucién de con-
flictos éticos. Hasta ahora no hemos apelado en ningin momento a la norma
juridica, al derecho. El objetivo de |a ética es la busqueda de la solucion 6ptima,
que es siempre la que lesiona menos los valores en conflicto. Cuando tratamos
a un paciente estamos obligados a buscar para €l la solucion mejor, no sim-
plemente una que no sea mala.

Esto hace que el enfoque éticoy el juridico sean sensiblemente distintos.
Aunque el derecho tiene también una funcion promotora de valores, una de
sus funciones basicas es evitar conflictos sociales mediante el estableci-
miento de limites al libre ejercicio de la autonomia, de tal modo que cuando
se traspasan esos limites se esta infringiendo la ley. Son dos perspectivas dis-
tintas, aunque sin duda se hallan muy relacionadas entre si. No en vano la
éticay el derecho son los principales sistemas normativos que tiene toda
sociedad.

Pues bien, aunque nuestro objetivo es el analisis ético de los problemas, no el
juridico, es claro que al final del proceso debemos contrastar nuestra decision
con la norma juridica, a fin de asegurar que no traspase o vulnere los limites
establecidos por el derecho. Por ello, la Guia incluye un apéndice general en
donde se da cuenta de la legislacion y la jurisprudencia sobre ese tema. En el
caso concreto de la planificacion anticipada de la atencion y la expresion pre-
via de la voluntad, la variabilidad de la regulacion juridica puede enriquecer
sensiblemente el proceso de deliberacion y la identificacion de los distintos cur-
sos de accion.

En resumen, el procedimiento de analisis de “casos” (o conflictos éticos) que
proponemos consta de los pasos que figuran en la Tabla:
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n‘ Guias de Etica en la Practica Médica

TABLA 1. Procedimientos de analisis de conflictos éticos

+ Presentacion del “caso” objeto de analisis
+ Aclaracion de los “hechos” propios del caso (tanto datos objetivos como subjetivos)
+ Identificacion de los “valores” en conflicto en el caso

+ Estudio de los “cursos de accion” posibles

« Identificacion del (o de los) “curso(s) 6ptimo(s)

”

+ Conocimiento del marco “juridico” de la decisién

gQUE SE ENTIENDE POR PLANIFICACION DE LA ASISTENCIA?

La planificacidn anticipada de la atencion es una consecuencia del nuevo estilo
de relacion clinica. Se trata de que el o los profesionales vayan planificando con el
paciente la atencion sanitaria, previendo las situaciones futuras y tomando deci-
siones sobre como proceder ante sucesos que puedan acaecer. Se trata, pues, de
ver la atencion sanitaria como un continuo no ocasional, esporadico o fortuito, sino
planificado.

No hay empresa que no planifique sus actividades. Mas aun, la funcion basica
y primaria de la inteligencia humana es previsora. Los neurobiélogos tienen claro
que no desarrollan sistema nervioso mas que los seres vivos que se desplazan en el
espacio, y que éste sirve fundamentalmente para adelantarse al movimiento y hacer
de ese modo que no fracase. La inteligencia humana sirve para esto mismo, bien
que de modo eminente. Ella hace que en el ser humano la prevision se transforme
en algo nuevo y distinto, la planificacion o el proyecto. Los actos humanos son actos
proyectados. Esto tiene una especial relevancia en el campo de la ética. Los clasi-
cos distinguian con toda precision el llamado actus humanus del actus hominis. El
primero es aquel que ha sido hecho por un ser humano, pero que carece de los requi-
sitos o las notas que se consideran indispensables para que pueda considerarse real-
mente humano, de modo que pueda hacerse responsable de él a su autor. El ejem-
plo clasico es el del asesinato de una persona en estado sonambulico. Se trataria de
un acto del hombre, pero no de un acto humano. Para esto se requiere que el acto
sea proyectado, es decir, que hayamos podido preverlo y elegir nuestra respuesta
entre todas las posibles. Esto si que nos hace responsables. Dicho en otros términos,
actos morales no son mas que los actos planificados, y la propia moralidad exige
la planificacion mas precisa posible de nuestras actividades.

Pues bien, en medicina ha sido mas frecuente la improvisacion que la planifi-
cacion. Se ha considerado siempre que la enfermedad tiene caracter fortuito,y que
la funcion del médico es actuar puntualmente cuando se presenta. De este modo,
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la planificacion se limitaba a tratar el suceso puntual que aparecia, y por tanto tenia
caracter intercurrente.

Esto ha ido variando con el tiempo,y en la actualidad por atencion sanitaria se
entiende el cuidado integral y continuado de la salud de una persona. De ahi que
sea ahora cuando la atencién puede planificarse, mas alin, cuando debe estar pla-
nificada. La planificacion anticipada es una exigencia inherente al propio desarro-
llo de la medicinay de la asistencia sanitaria.

De todo esto se deduce que la planificacion anticipada de la atencion médica
debe verse como lo que es, una consecuencia del nuevo estilo de la relacion médica.
No se trata del mero cumplimiento de unos requisitos, o de la cumplimentacion
de unos documentos. Esto Ultimo merece un cierto comentario. En las Gltimas déca-
das han ido apareciendo un cierto nimero de documentos de estructura y valor
juridico, como son los llamados testamentos vitales, las directrices anticipadas, el
nombramiento de representantes, etc. Esto ha hecho pensar que la planificacion
anticipada es simplemente el nombre que se ha dado al conjunto de esos docu-
mentos que intentan dar testimonio de la voluntad de las personas para cuando
ellas no se encuentren ya en condiciones de tomar decisiones. Lo cual es verdad,
pero s6lo a medias. La planificacidn anticipada de la atencion no se limita a la imple-
mentacion de un conjunto de documentos con valor legal, sino al cambio en el
estilo de la relacion clinica. Logrado ese cambio, todos esos documentos daran todo
su fruto; sin €él, resultaran de muy escasa utilidad.

Por eso la planificacion anticipada de la atencion es, antes que nada, una cues-
tion ética. El derecho fijara los limites minimos exigibles a todos bajo sanciones o
penas, pero la ética pretende ir mas alla y promover un estilo de mayor calidad
en el interior de las relaciones clinicas. No son dimensiones incompatibles, pero
tampoco identificables. Solo si cada una cumple su funcion se alcanzara el fin espe-
rado, que es la mejora de la atencion médica y la busqueda de la excelencia en el
trato con los enfermos y el manejo de la enfermedad humana.

Aunque la planificacion anticipada de la atencién no puede reducirse al cum-
plimiento de un conjunto de requisitos juridicos ni a la implementacion de unos
formularios, los nombres de éstos si pueden servirnos para dividir su contenido en
diferentes areas, cada una de las cuales tiene su propia especificidad. Asi,en lo que
sigue analizaremos diferentes aspectos de la planificacion anticipada de la aten-
cion médica: el consentimiento informado, la historia de valores, las directrices pre-
vias o instrucciones previas o anticipadas, las érdenes parciales y las ONIR. En cual-
quier caso, no es su dimension juridica lo que nos ocupa en esta Guia, sino su con-
tenido ético. El cuerpo de la Guia analizara los problemas éticos que suscitan todas
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esas cuestiones, los valores de los pacientes, la expresion de su voluntad en cues-
tiones relativas a su cuerpo sano o enfermo, la toma de decisiones anticipadas, las
ordenes parciales, etc., pero no en su sentido juridico sino en su dimension ética,
convencidos como estamos de que esto puede ser lo mas educativo para el pro-
fesional y aquello que mas puede aportar a la mejora de la calidad de la atencion
médica. La dimension juridica, con las normasy la legislacion vigentes, sera tratada
en el amplio apéndice documental que pone fin a esta Guia.

En lo que sigue, y siguiendo este mismo criterio, vamos a explicitar el conte-
nido moral de cada una de las partes de que consta y que han quedado enume-
radas mas arriba.

El primer paso en la planificacion de la asistencia: el consentimiento
informado

No es frecuente incluir el consentimiento informado dentro del ambito de la
planificacion anticipada de la atencion. Sin embargo, constituye su base impres-
cindible. De hecho, ha sido el primer paso en el establecimiento de esto que lla-
mamos planificacién anticipada de la atencion. Por eso tiene sentido que, al menos
desde el punto de vista ético, se le incluya dentro de ese concepto mas general.

En cualquier caso, aqui no entendemos el consentimiento informado como
un requisito legal que obliga a cubrir unos minimos y a cumplimentar unos for-
mularios. El consentimiento informado lo entendemos como el punto central
de la nueva ética de la relacion clinica, aquella que ha abandonado el paterna-
lismoy busca respetar todo lo posible las decisiones autonomas de los pacientes.
En tal sentido, el consentimiento informado seria un proceso comunicativo entre
los profesionales clinicos y el paciente para que éste, capaz y debidamente infor-
mado, pueda decidir de forma libre y voluntaria sobre una actuacion referida a su
cuerpo o su salud.

Como es bien sabido, la expresion “consentimiento informado” aparecio por
vez primera el afo 1957 en una sentencia del Tribunal de Apelacion de California
(Salgo v. Leland Stanford Jr. University of Trustees). De ahi que su sentido fuera pri-
mariamente juridico. Lo que la expresion indica es que una decision no puede con-
siderarse juridicamente correcta si no se ha proporcionado la informacion nece-
saria a la persona capaz de tomar la decision o si se le ha coaccionado. De enton-
ces aca todas las legislaciones exigen ademas que de esto quede constancia escrita,
a través de la cumplimentacion de unos documentos especificos.

Durante los afios ochenta se comprobo que esos requisitos establecidos por el
Derecho son condicion necesaria de toda decision autonoma, pero no condicion
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suficiente; o dicho de otro modo, que una decision que cumple todos esos requi-
sitos podria ser considerada autonoma desde el punto de vista legal, pero no nece-
sariamente desde el ético. Ello se debe a varios factores. Uno, que pusieron en
evidencia los psiquiatras, es que ademas de la coaccion externa hay que tener en
cuenta la coaccion interna, que puede privar de autonomia tanto o mas que la
externa. Eso hizo que empezara a hablarse de “consentimiento valido”,y que se afir-
mara que no todo consentimiento informado puede reputarse sin mas valido, al
menos desde el punto de vista moral. No se trata sélo de que las personas pode-
mos sufrir alteraciones psicopatolégicas, sino también al hecho de que todas dis-
paramos los mecanismos de defensa del yo ante una amenaza a nuestro psiquismo,
Yy que esos mecanismos, por mas que sean normales, nos impiden tomar decisio-
nes que puedan considerarse auténomas, razonables o prudentes. De ahi la nece-
sidad de acompanar al paciente en las fases de negacion, ira o depresion que le
han producido la mala noticia de la enfermedad, hasta conseguir que alcance la
llamada fase de aceptacion, que es sin duda la mas madura desde el punto de vista
psicologico. Toda mala noticia consiste en la comunicacion de una pérdida, y la pér-
dida genera siempre un proceso de duelo. Sélo a su término, cuando la persona
haya sido capaz de aceptar la pérdida y de restablecer su equilibrio psiquico, la deci-
sion podra considerarse valida.

Pero la cuestion no acaba ahi. Ello es debido al hecho de que los seres huma-
nos, todos los seres humanos, tenemos valores, que en el proceso del consenti-
miento informado tenemos que articular o cohonestar con los hechos que nos
transmite el profesional en |a fase de informacion. Esa informacién ha de servirle
al paciente para articularla con sus valores a fin de saber qué decision tomar. Hoy
es de todo punto evidente que las decisiones en general, y las médicas en parti-
cular, no pueden tomarse sélo con hechos sino que han de incluir valores. Lo cual
obliga a la exploracion de los valores del paciente.

La historia de valores

Los valores son una gran asignatura pendiente de la Medicina. Centrada en el
analisis de los hechos clinicos, el ejercicio de la medicina viene considerando desde
la época del positivismo que las tres decisiones clinicas: el diagnostico, el pronos-
ticoy el tratamiento, deben tomarse a la vista de los hechos clinicos y s6lo de los
hechos clinicos. Ello se debe al prejuicio, también procedente del positivismo, de
que sélo los hechos son objetivos y que so6lo sobre ellos, por tanto, cabe analisis o
discusion racional. Los valores son subjetivos y lo Uinico que podemos hacer es res-
petarlos.
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Las actitudes clasicas ante el mundo del valor han sido dos: la imposicion y la
inhibicion. La tactica mas frecuente a lo largo de la historia occidental ha sido Ia
primera. En ella los valores son objetivos y quien no los ve asi es porque no esta en
su sano juicio. Por supuesto, los valores que se consideran objetivos y autoevi-
dentes son aquellos que detenta o defiende una determinada persona, por lo gene-
ral quien manda y tiene poder para imponérselos, incluso por la fuerza, a todos los
demas. Esto es lo que explica que tradicionalmente los valores se hayan impuesto,
como unico modo de conseguir la homogeneidad que se consideraba necesaria
para el buen orden social. El ejemplo paradigmatico de esto lo constituye la figura
del rey-filésofo que describe Platon en el libro de la Repblica.

Este modo de pensar ha tenido una dilatada y profunda influencia en Medi-
cina.Tal ha sido siempre la justificacion del paternalismo. Los valores objetivos o
auténticos son, por supuesto, los del médico, que para eso es la persona formada
en la gestion de la enfermedad, y por tanto son los Unicos que pueden y deben ser
tenidos en cuenta. Los valores del paciente carecen de relevancia en este contexto,
porque o bien coinciden con los del profesional, en cuyo caso son indtiles, o se opo-
nen a ellos, y entonces deben considerarse erroneos y no pueden ser tenidos en
cuenta.

Esta ha sido la actitud mas clasica en la gestion de los valores en Medicina. La
opuesta, la actitud que hemos llamado neutral o de inhibicion, ha sido la propia
del pensamiento liberal a ultranza. Los hechos son objetivos pero los valores se
caracterizan por ser completamente subjetivos. Carecen de racionalidad, razén por
la cual la discusion sobre valores esta ya de antemano condenada al fracaso.
Tampoco parece ahora correcta la actitud beligerante o impositiva de valores. De
ahi que se propugnara una segunda tactica, la neutral o condescendiente. Ante los
valores de los demas debemos ser tolerantes, por mas que nos parezcan erroneos.
El respeto a la diversidad, es decir, al llamado pluralismo de valores, no tiene mas
limite que el establecido por la prudencia, que determinara asi las figuras negati-
vas del fanatismo, el fundamentalismo, el sectarismo, etc.

En el siglo XX ha tomado cuerpo una tercera via en la gestion de los valores.
Frente a laimposiciény a la inhibicion, se ha propugnado la deliberacion. Los valo-
res no son del todo racionales, pero si estamos obligados a que sean razonables,
y el razonar sobre ellos es un deber moral de todo ser humano.

Las decisiones en materia de salud no dependen Unicamente de criterios cli-
nicos, sino que estan basadas y condicionadas por nuestras creencias, valores, pre-
ferencias y expectativas de vida. La historia de valores (values history) es un docu-
mento en el que el paciente pretende expresar y dejar constancia de sus prefe-
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rencias y valores en materia de salud, proporcionando informacién a los profesio-
nales sanitarios, sus familiares u otras personas que deban tomar decisiones sobre
su vida y salud cuando €l ya no sea capaz de tomarlas. Su contenido es variado, y
ofrece respuestas sobre la actitud general del paciente ante la vida y la salud; su
actitud frente a la enfermedad, el dolor y la muerte; sus relaciones familiares; sus
relaciones con los profesionales asistenciales; sus pensamientos sobre la autono-
mia, la independenciay el control de si mismo; sus creencias religiosas o sus
valores personales; sus preferencias en relacion con el entorno de vida y cuidados;
o el destino de su cuerpo tras la muerte.

Mediante |a historia de valores el paciente, cuando no sea capaz en el momento
de la asistencia, orienta el proceso de toma de decisiones, eliminando posibles con-
flictos y disminuyendo la incertidumbre y ansiedad de aguellos que asumen esa
tarea. Es recomendable comentar y transmitir la historia de valores a los médicos
y a los familiares 0 amigos mas cercanos, que presumiblemente acompanaran al
paciente durante el proceso asistencial. En la medida en que nuestros valores o
actitudes ante la enfermedad y la salud pueden variar, es conveniente revisarla y
actualizarla en caso de cambios relevantes (p. ej., fallecimiento de un amigo intimo
o familiar muy cercano, experiencias o procesos previos de enfermedad, sucesos
traumaticos, etc.) para garantizar que refleja nuestros valores auténticos y actua-
les. Asimismo, para garantizar su conocimiento y su aplicabilidad, conviene incor-
porar la historia de valores a los documentos de instrucciones previasy a la his-
toria clinica, para que con ello forme parte de todo el proceso de planificacion anti-
cipada de la atencion.

Instrucciones previas

Las llamadas instrucciones previas son una especificacion del principio gene-
ral de consentimiento informado. Tienen por objeto tomar con antelacion deci-
siones sobre la asistencia sanitaria, previendo que en su momento el paciente no
estara capacitado para ello. Como en el caso del consentimiento informado, el Dere-
cho establece unos requisitos, a fin de asegurar la correccion del procedimiento y
salvaguardar los derechos del paciente.

La legislacion estatal y autondmica espariola emplea diversas denominacio-
nes para referirse a estas decisiones: deseos expresados anteriormente; instruc-
ciones previas; voluntades anticipadas; expresion anticipada de voluntades; mani-
festacion anticipada de voluntad; voluntad expresada con caracter previo; volun-
tades previas; voluntad vital anticipada; testamento vital. En la Guia nos referire-
mos a todas mediante una dnica expresion, “instrucciones previas”, que es la uti-
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lizada por la ley estatal de referencia, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica de
autonomia del paciente (articulo ).

El hecho de que estas decisiones se tomen con antelacion al momento en que
tienen que aplicarse las convierte siempre en particularmente complicadas. Cuando
es mucho el tiempo transcurrido entre la expresion de la voluntad y su aplicacion
practica surge siempre la duda de si, en las circunstancias actuales, el paciente
seguiria asumiendo la decision que tiempo atras tomo. Esta incertidumbre se
podria controlar o atenuar con la renovacion periodica de la decision. En todo caso,
el principio de respeto de la autonomia y la teoria general del consentimiento
informado conducen a considerar que la Ultima decision valida del paciente es |a
vinculante.

A pesar de estas salvaguardas el profesional tiene con frecuencia muchas
dudas sobre la solvencia de este tipo de declaraciones. Cuando estan en juego
valores tan importantes como la vida, jpuede procederse solo con base en una
declaracion hecha en un momento muy distinto del que ahora vive el paciente?
“Esta es la razon de la cautela que muchos profesionales toman antes de su apli-
cacion literal”.

En esta Guia no vamos a ocuparnos de los problemas juridicos de las instruc-
ciones previas ni de dar reglas para el cumplimiento de los requisitos establecidos
por la ley. Nuestro objetivo es otro. Se trata de identificar los principales conflic-
tos que los médicos se encuentran en este campo, y el modo como pueden inten-
tar resolverlos. Hemos situado el analisis de los conflictos relativos a las instruc-
ciones previas inmediatamente después del analisis de los problemas relativos a
la exploracion de los valores de los pacientes y antes de las decisiones de repre-
sentacion. Este orden tiene una justificacion. La mejor manera de resolver los
problemas que plantea la expresion anticipada de la voluntad de los pacientes es
a través de un buen conocimiento de su sistema de valores, que el paciente puede
haber transmitido al profesional y que debe haber quedado registrado en Ia his-
toria clinica y en el documento de instrucciones previas.

Ademas, para completar la planificacion anticipada, el paciente puede haber
designado a una persona de su confianza como representante e incluirla en el men-
cionado documento. Este representante no tiene facultad de decision sobre las
situaciones previstas expresamente por el paciente en el documento de instruc-
ciones previas. Su funcion es actuar como interlocutor ante el equipo asistencial
para facilitar su actuacion y garantizar el respeto de los valores y el cumplimiento
de las instrucciones indicadas por el paciente. En el ambito anglosajon el nom-
bramiento de representante, que si tiene capacidad de decision, puede referirse a
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un dmbito de actuacién general (Power of attorney, Enduring power of attorney o
Lasting power of attorney) o limitarse al ambito sanitario (Health care power of
attorney, Durable power of attorney for healthcare o Health care proxy).

Ordenes parciales (donacién de 6rganos, ONIRs, Testigos de Jehova)

Las instrucciones previas pueden contener directrices variadas y componerse
de varios documentos. Pese a ello, en ocasiones se han identificado errbneamente
con uno de estos documentos, el denominado impropiamente testamento vital
(living will) quizas por haber sido la primera manifestacion especifica del proceso
de planificacion anticipada de la atencién, descrita por vez primera por Luis Kut-
ner en el ano 1969. El documento de instrucciones previas, en el que el paciente
expresa su voluntad en relacion con los cuidados y tratamientos que desea recibir
una vez que no sea capaz, puede incluir o limitarse a decisiones especificas sobre
los tratamientos de soporte vital como las ordenes de no intentar la resucitacion
(ONIR) (Do Not Resuscitate Orders: DNR, Do Not Attempt Resuscitation: DNAR; Car-
diopulmonary resuscitation Directives: CPR), medidas de sedacién y analgesia o
medidas sobre el rechazo de sangre, especialmente en pacientes testigos de Jehova
(Jehovah's Witness blood refusal card). Otras medidas mas recientes para la plani-
ficacion de la atencion de los pacientes al final de |a vida son las 6rdenes médi-
cas sobre tratamientos de soporte vital (POLST: Physician Orders for Life-Sustaining
Treatment).

Asimismo, las instrucciones previas pueden incluir otro tipo de previsiones y
manifestaciones del paciente para que tales decisiones sean respetadas una vez
que no sea capaz de expresarlas. Es el caso de la donacién de érganos o tejidos, en
el que el paciente puede manifestar expresamente su voluntad de ser donante o
de noserlo; o, una vez llegado el fallecimiento, el destino de su cuerpo, el uso de su
material reproductor o la obtencion y analisis de sus muestras biologicas.

Decisiones de representacion

Cuando los pacientes no se hallan capacitados para tomar decisiones y pres-
tar su consentimiento informado, y ademas no existen instrucciones previas, la
toma de decisiones corresponde a otras personas. En el ambito de la salud han sido
tradicionalmente los profesionales sanitarios, pero en la actualidad son mayorita-
riamente los familiares o allegados. Esto es también lo que establece el Derecho a
través de la normativa sobre derechos de los pacientes y, con caracter general, en
su Cadigo Civil, que concede esta facultad a los familiares mas proximos, siguiendo
un orden de prioridad establecido.
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El problema es como deben tomarse las decisiones por representacion y cual
es la potestad de los representantes cuando toman decisiones que, evidentemente,
no les afectan a ellos mismos sino a las personas en cuyo nombre y beneficio acttan.
Es claro que los representantes no pueden decidir por los demas lo mismo que deci-
den respecto de si mismos. Por ejemplo, una persona adulta puede someterse a
grandes riesgos, como practicar deportes de alto riesgo o hacer penitencia casti-
gandose corporalmente, pero no puede decidir castigar corporalmente de ese modo
a una persona que esté bajo su tutela. La explicacion tradicional es que las deci-
siones de representacion o sustitucion han de tomarse siempre buscando el mayor
beneficio de la persona por la que se decide. La patria potestad, la tutela, la guarda,
la custodia, etc., no se tienen ni se ejercen en perjuicio de la persona representada
o tutelada, sino sélo en su beneficio. Este criterio se conoce con el nombre de “mayor
beneficio” o “mayor interés” (best interest).

El criterio del mayor interés plantea varias dificultades. Una, quiza la mas impor-
tante, es que lleva a realizar sobre el cuerpo de la persona por la que se decide accio-
nes que ésta pudiera no considerar deseables, 0 que tenemos razones para pensar
que hubiera rechazado de plano. Esto ha hecho pensar que deberian utilizarse todos
los medios a nuestro alcance para respetar las decisiones de las personas incluso
cuando éstas ya no se hallan en condiciones de decidir. Por ello,y en razdn del deber
de respetar la autonomia de los pacientes, antes de que la decision sea tomada por
un representante debe comprobarse si el paciente ha previsto qué hacer en tal cir-
cunstancia. En estas situaciones la jurisprudencia y la doctrina norteamericana
hablan de emplear el denominado “criterio subjetivo”, que consiste en aplicar las
instrucciones previamente dadas por el paciente, y que en rigor no consiste tanto
en una decision de representacion cuanto en hacer valer y aplicar la propia deci-
sion autonoma del paciente manifestada antes de su incapacidad. Este es el obje-
tivo de las llamadas instrucciones previas. Pero, como hemos visto en los aparta-
dos anteriores, éstas también presentan problemas, no sélo debidos a la dificultad
de prever las situaciones futuras y de establecer |a identidad entre las situacio-
nes previstas en el documento con las condiciones reales en las que ha de ser apli-
cado, sino también a los problemas de comprension adecuada de la voluntad y
de estas situaciones por parte de quienes no son profesionales sanitarios. El resul-
tado es que los documentos de directrices anticipadas, con ser necesarios, resul-
tan insuficientes.

Por otra parte, es frecuente que el paciente no haya dejado instrucciones o
manifestado sus preferencias sobre su tratamiento ni otorgado un documento de
instrucciones previas. En este caso, para respetar la autonomia y ajustarse a los
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valores del paciente, antes de aplicar el criterio del mayor beneficio se debe acudir
al criterio del “juicio sustitutivo” (substituted judgment), que exige respetar en lo
posible los valores y preferencias de las personas, reconstruyendo la decision del
paciente y decidiendo como si éste hubiese sido capaz. En este contexto de con-
solidacion del principio de respeto de la autonomia, resulta obligado interpretar el
criterio del mayor interés o beneficio de un modo mas subjetivo, desde la pers-
pectiva del paciente incapaz, fomentando su participacion y tomando siempre
en consideracion sus valores, creencias y preferencias.

El representante es una persona allegada al paciente, que conoce su intimidad
y su sistema de valores y que puede convertirse en interlocutor valido de los pro-
fesionales sanitarios a la hora de tomar decisiones cuando el paciente ya no es
capaz de ello. Tiene la ventaja sobre las instrucciones previas de que puede decidir,
salvo en aquellos asuntos que estén claramente recogidos en el documento de ins-
trucciones previas, en cuyo caso ya ha sido el paciente quien previamente ha tomado
la decision. El representante no tiene por qué ser el pariente mas cercano, aun-
que realmente lo es en la mayoria de los casos, si bien en algunos convendria que
no lo fuera, pues el hecho de no tener vinculos familiares o mercantiles con él le
permite ser mas imparcial en los juicios. Las relaciones entre los miembros de una
pareja o entre familiares proximos pueden generar vinculos emocionales muy com-
plejos , hasta el punto de que pueden no ser los mas idoneos para tomar la deci-
sion correcta en nombre del paciente.

Todo esto demuestra la importancia de elegir correctamente al o a los repre-
sentantes. En el caso del representante designado en un documento de instruc-
ciones previas el médico debe instruir al paciente sobre las funciones del repre-
sentante y las caracteristicas que debe tener. Ademas, una vez elegido por el paciente,
debe instruir conjuntamente a ambos, de modo que el representante cobre per-
fecta conciencia de su mision, intercambie con el paciente toda la informacion que
considere oportuna y se halle debidamente preparado para actuar en su nombre
y garantizar el respeto de las decisiones incluidas en las instrucciones previas cuando
la situacion lo requiera. La figura del representante es esencial para incluir y res-
petar los valores de los pacientes en las situaciones en que éstos no son ya capa-
ces de hacerlo personalmente. Es un elemento clave en la nueva estrategia de la
relacion clinica.
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El primer paso en la planificacion
anticipada de la atencion:
el consentimiento informado

La implantacion del Consentimiento Informado (Cl) en la relacién clinica en
nuestros entornos asistenciales ha estado mediatizada por los impresos mas
que por los procesos, y al final de la vida esta sucediendo algo similar con la Pla-
nificacion Anticipada de la Atencion Sanitaria (PAAS): mayor atencion a los docu-
mentos que a los procesos comunicativos. De otra parte, con o sin papeles por
medio, los principales conflictos éticos del Cl responden a la resistencia de algu-
nos profesionales a conceder voz a los pacientes y reconocer y aceptar sus deci-
siones, anteponiendo los valores profesionales o personales del médico a los del
paciente. Surgen ademas dudas sobre la capacidad de algunos pacientes, siendo
la evaluacion de la capacidad uno de los grandes temas pendientes de la bioética
clinica. Por parte de los pacientes, se presentan dificultades a la hora de concretar
su deseo de participar en la toma de decisiones y en la toma real y responsable de
la decision final.

PROBLEMA 1

Decisiones de abandono de tratamiento

Caso1

Yolanda es una paciente de 19 anos, diagnosticada de fibrosis quistica. Ha
tenido muchos ingresos hospitalarios, algunos en UCI, con una pobre calidad de
vida percibida por ella. Conoce su pronéstico fatal y sus pocas posibilidades tera-
péuticas.
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Tiene una mala relacion familiar con su padre, separado hace 10 ahos de
la madre, con la que Yolanda vive. Desde que cumplio los 18 anos, Yolanda rei-
vindica su derecho a decidir hasta donde seguir con los tratamientos e ingre-
sos,y sumadre apoya esta capacidad suya de decidir. Se ha negado desde enton-
ces a la oxigenoterapia domiciliaria y a recibir antibiéticos, aunque en este
tiempo ha sido ingresada contra su voluntad en la UCI en dos ocasiones, por
imposicion del padre. También ha solicitado que la retiren de |a lista de espera
de trasplante.

Yolanda pregunta a su médico de familia si acaso no tiene ella derecho a con-
sentir o rechazar un tratamiento, siendo como es mayor de edad y teniendo capa-
cidad para decidir, y si no hay algun tipo de formulario que le permita expresar esta
voluntad y lograr que se respete cuando lleguen situaciones limite, y evitar nue-
vos ingresos en contra de su voluntad promovidos por el padre. ;Qué debe hacer
el médico?

Valores en conflicto
Como en casi todos los casos que vamos a analizar encontramos:

+ Porunladoelvalor de la vida.

+ Enfrente esta el valor autonomia de una paciente mayor de edad y con capa-
cidad para tomar decisiones.

Cursos extremos de accion
En general se plantean como extremos los cursos que optan por uno solo de

los valores, lesionando habitualmente el que se encuentra enfrentado a él.

- Anteponer la prolongacion de la vida a la voluntad de Yolanda, decidiendo
por ellalo que a juicio de quien pueda representarla (el padre o el equipo médico)
respeta la vida por encima de sus decisiones: mantener el oxigeno, la lista de
espera de trasplantes y todos los ingresos que sean necesarios.

+  Respetar absolutamente las decisiones de Yolanda si se la considera capaz aun-
que ello pueda poner en riesgo su vida o acortarla.

Cursos intermedios de accion
Los cursos de accion intermedios pretenden respetar al maximo todos los valo-

res en conflicto. En este caso se podrian proponer:

« Evaluar de forma explicita la capacidad de Yolanda para esa toma de decisio-
nes, ya que para tomar decisiones de la trascendencia de las suyas se requiere
un alto nivel de capacidad.
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+ Hacer con Yolanda su historia de valores, ayudandola a clarificar en qué valo-
res basa su toma de decisiones.

« Proponer que Yolanda participe en la planificacion de su proceso, designando
si lo estima conveniente un representante que la acomparne en el proceso y
que, llegado el caso, pueda sustituirla en la toma de decisiones. En ese
proceso podria plantearse la redaccién de un documento de instrucciones
previas.

« Explorary aclarar tanto la calidad de vida percibida por Yolanda como la espe-
rada tras las intervenciones propuestas. Se podria invitar a conocer a pacien-
tes trasplantados o asociaciones de enfermos de fibrosis quistica.

«  Confirmar la informacion que Yolanda tiene sobre su proceso, evolucion, pro-
nostico, complicaciones y posibilidades terapéuticas, paliativas y rehabilitado-
ras, facilitando la resolucion de las dudas que se planteen.

« Proponer una entrevista conjunta con el equipo que ha atendido a Yolanda
hasta ahora (pediatras y neumaélogos) de forma que se pueda evaluar la evo-
lucion, la aceptacion del procesoy las estrategias de afrontamiento que hayan
sido eficaces anteriormente.

- Facilitar a Yolanda una entrevista conjunta con su padre (por ser el que parece
estar mas en contra de su posicionamiento vital) para poder aclarar las expec-
tativas y deseos de Yolanda.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Evaluar la capacidad de Yolanda y, en el caso de que la tenga, explorar sus
valores y su percepcion de calidad de vida, y facilitar su toma de decisiones tanto
con informacion como con estrategias de afrontamiento de las dificultades pre-
sentes.

SiYolanda no tiene capacidad suficiente, seria dptimo encontrar la persona que
mejor pueda representarla. \

Recomendaciones /O

- Cuando los adolescentes sufren enfermedades cronicas y graves, maduran a
una velocidad mucho mayor que la de las personas sanas de igual edad. Yolanda
es probablemente una persona muy madura para su edad. Cuando, en el caso
de enfermedades agudas, personas de la edad de Yolanda toman decisiones
incompatibles con la vida, tenemos que sospechar que se encuentran en una
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situacion emocional y vital muy complicada y que lo que nos estan pidiendo
es ayuda.

+Tenemos que evaluar la capacidad de Yolanda, para comprobar que tiene clara
conciencia de lo que quiere y que no esta deprimida o muy perturbada emo-
cionalmente.Y en cualquier caso, tenemos que intentar entender la madurez
de sus razones. Eso no puede conseguirse mas que mediante el didlogo y una
exploracion cuidadosa de sus valores.

+ Laevaluacion de la capacidad es una de las asignaturas pendientes de la biogé-
tica clinica en la actualidad. Se ha cometido clasicamente el error de consi-
derar incapaces a todos aquellos que decidian de forma contraria al criterio
comun o técnico, pero sin hacer la evaluacion de la capacidad de forma expli-
cita. Este caso claramente invita a ello. Mas alla de respetar la autonomia (si
la tiene) se presenta la necesidad de acompanar a esta paciente cronicamente
enferma en las decisiones que necesite tomar ahora y en el futuro sin impo-
siciones y sin abandonos, intentando ademas integrar a los padres en ese difi-
cil proceso.

PROBLEMA 2

Decisiones de no interrupcion de tratamientos

Caso 2

Angel, de 84 afios,y Rosa, su mujer, han iniciado un proceso de planificacion
anticipada con el neumélogo que trata a Angel desde hace més de 16 afios. Angel
es fumador y broncopata cronico. Ha sufrido muchas reagudizaciones de su enfi-
sema, con varios ingresos en la UCI. Desde hace seis anos tiene oxigeno domici-
liario. Angel lo ha pasado mal en sus ingresos en la UCI, pero cree firmemente que
mientras hay vida hay esperanza, asi que esta dispuesto a ingresar cuantas veces
sea necesario y someterse a los tratamientos que puedan ayudarle a seguir en este
mundo, a pesar de sumala calidad de vida, que €l mismo evalua como pobre, pero
suficiente.

Angel y Rosa temen que, dada la edad de Angel, en alguna ocasion le nieguen
la asistencia debida. Rosa fue designada representante por Angel en un docu-
mento de instrucciones previas, pero se reconoce incapaz de enfrentarse a un
médico que decida no ingresar a su marido por motivos de edad o porque el médico
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considere que la calidad de vida de Angel es tan baja que mas vale morir que seguir
viviendo asi.

El neumdlogo, proximo a su jubilacion, no sabe realmente donde incluir esta
declaracion de instrucciones previas para que, llegado el caso, sea tenida en cuenta,
y no se le niegue ninguna medida (indicada o no contraindicada) sélo en funcion
de la edad o de una asumida mala calidad de vida. A su vez, tiene miedo de que
una declaracion de ese tipo pueda inducir a sus companeros al encarnizamiento
terapéuticoy a gastar recursos de modo inutil.

Valores en conflicto
El conflicto que tiene el profesional es el de si una declaracién de ese tipo es

correcta y debe ser incluida en la historia clinica, ya que puede inducir a sus com-

paferos a practicas futiles y al encarnizamiento terapéutico. Asi planteado el con-
flicto, los valores en juego son los siguientes:

+Unvalores el respeto de las decisiones autonomas del paciente y su propia eva-
luacion de la calidad de vida.

+ Elotrovalor en conflicto es el de no hacer dano, que obliga al profesional a no
ejecutar procedimientos que puedan resultar mas lesivos que beneficiosos
para el paciente, incluso a peticion de éste. Por otra parte, hay otros valores
que también pesan en el profesional, la justicia y 1a eficiencia, que exigen no
consumir recursos escasos cuando se espera que el efecto sea futil o perju-
dicial.

Cursos extremos de accion

- Siseopta por respetar la voluntad del paciente haciendo caso omiso del otro
valor en juego, se incluiria en |a historia clinica un documento de instrucciones
previas haciendo constar el deseo expreso del paciente de iniciar, mantener o
no retirar las medidas que se consideren indicadas y/o no contraindicadas de
forma clara.

«  Siseopta porvalorar sélo la practica clinica técnicamente correcta ignorando
la opinion del paciente, se ignoraria su peticion, informandole de que no la
incluiria en el documento de instrucciones previas, de modo que la toma de
decisiones dependa exclusivamente del equipo que le atienda.

Cursos intermedios de accion

- Potenciar el proceso de planificacion anticipada, recorriendo con Angel y Rosa
los escenarios previsibles de la evolucion de su enfermedad, concretando las
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medidas que le parecen adecuadas, cuales noy en qué circunstancias aplicar
unasy otras.

Promover la participacion del servicio de neumologia de forma que conozcan
las decisiones de Angel y las respeten.

Facilitar la participacion de Rosa como representante de Angel, presentandola,
de forma activa y antes de que se den las situaciones criticas, como la interlo-
cutora valida de Angel.

Registrar en |a historia clinica la entrevista con el paciente y animarle a regis-
trar su voluntad mediante un DIP.

Explorar en el equipo asistencial el conocimiento de los procesos de plani-
ficacion anticipada y sus actitudes frente a la aplicacion y contenido de
los DIP.

Dejar explicitamente dicho en el DIP que lo que en €l se expresa tiene como
limite la buena practica profesional, de modo que no sera de aplicacion en aque-
llas situaciones en las cuales las técnicas o procedimientos a aplicar estén cla-
ramente contraindicados.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

El curso 6ptimo sera aquel que consiga respetar las decisiones del paciente

y a la vez garantizando la buena practica clinica. En este caso, la participacion
activa en la planificacion anticipada, la clarificacion de la mujer como repre-
sentante valida del paciente y la elaboracion junto con el equipo asistencial de
un DIP que explicite los limites de su aplicacién parecen los cursos de accion

optimos.

Recomendaciones

En ocasiones los pacientes, lejos de temer el encarnizamiento terapéutico, sien-
ten miedo al abandono, sobre todo por motivos de edad o de una percepcién
desajustada de la calidad de vida que solo el paciente puede evaluar. Explorar
estos miedos y facilitar la participacion activa en la planificacion de los cuida-
dos puede limitar ese temor.

Es necesario transmitir a los pacientes la idea de que tan perjudicial para €l
es el abandono como el sobretratamiento, y convencerles de que el objetivo de
toda asistencia, y por supuesto del proceso de consentimiento informadoy la
elaboracion de DIP, es asegurar la buena practica clinica. Un DIP que pidiera
cosas claramente contraindicadas no seria de aplicacion.
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PROBLEMA 3 ?

La informacion a los pacientes

Caso3

Manuel tiene 63 afios y un cancer de pancreas, pero desconoce su diagnostico.
Desde el primer ingreso, la familia exigi6 al equipo médico que ocultara a Manuel
su diagnosticoy pronostico, aludiendo a que seria capaz de hacer cualquier cosa y
que no habia ninguna necesidad de hacerle sufrir en el tiempo que le quedaba. Por
ello en el hospital le dieron un informe de alta sin el diagndstico, y lo derivaron a
la unidad de cuidados paliativos dado que, por las caracteristicas, localizacion y
extension del tumor, se excluyé cualquier posibilidad terapéutica.

Enla actualidad Manuel tiene intensa anorexia, astenia y dolor severo que cede
mal a pesar de una buena pauta analgésica. Pregunta a la médica del equipo de
soporte de la atencion domiciliaria (ESAD) cuando van a quitarsele esos dolores, por
qué no mejora si hace todo lo que le dicen, y si no sera que tiene algo malo. La médica
explora los sentimientos, dudas y temores de Manuel,y algunos de los valores que
son importantes para €l a la hora de tomar decisiones. Antes de empezar el proceso
de informacion para que pueda decidir sobre su futuro inmediato, la médica retine
ala familia para exponerle la situacion. Los familiares insisten en que no le diga nada
y amenazan con denunciar a la doctora si no cumple sus indicaciones. La médica se
pregunta si debe hacer caso a la familia o informar al paciente.

Valores en conflicto
La médica tiene un conflicto porque se encuentra con dos valores que no ve

posibilidad de respetar a la vez:

+Deuna parte esta el respeto de la autonomia del paciente, que obliga a infor-
marle de su situacion a fin de que pueda gestionar adecuadamente lo que le
resta de vida.

- De otra parte esta el respeto de la opinion de sus familiares, que ademas son
sus cuidadores principales.

Cursos extremos de accion

« Siseopta por el primer valor sin atender al segundo, el curso seria informar
puntualmente a Manuel, haciendo caso omiso de lo manifestado por los fami-
liares.
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En el extremo opuesto estaria el seguir la opinion de los familiares, igno-
rando la autonomia del paciente y la necesidad que tiene de informacion para
gestionar adecuadamente su vida.

Cursos intermedios de accion

Mantener con la familia una entrevista que explore realmente las posibilida-
des de que la informacion sea en verdad maleficente para Manuel.En la misma
se expondria a la familia la necesidad de explorar lo que Manuel quiere y nece-
sita saber, sin imponerle informacion que no solicite. Se acogeria a la familia
y se empatizaria con su necesidad de proteger al paciente pero confrontando
ideas, actitudes y actuaciones con la situacion real y la demanda de ser infor-
mado por parte del paciente.

A'la vez, ir explorando con Manuel qué cosas sabe, siente, presiente y teme.
Como maneja su relacion familiar, y si hay alguna persona con la que le gus-
taria compartir informacion.

Establecer un interlocutor principal de la familia con el que tratar directamente
para que no sean todos y cada uno de los miembros los que vayan juzgando y
decidiendo qué informacién dar.

Pactar una entrevista conjunta con ese interlocutor, |la médica y Manuel de
forma que la familia vea como se da la informacion, en forma adaptada al
paciente y a la fase por la que esté transitando.

Elaborar el genograma familiar y recabar la informacion disponible en
los servicios sociales por si hubiera algun indicio de maltrato o abandono
o de decisiones interesadas para la familia que pudieran perjudicar al
paciente.

Si persisten las reticencias, solicitar la intervencion de expertos en terapia fami-
liar que puedan abordar la resistencia.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

No se puede justificar la toma de decisiones de representacion de pacien-
tes competentes solo porque estan transitando el final de su vida. En los
casos en que la familia se niega a permitir que el paciente sea informado
de forma adecuada, es necesario trabajar en paralelo las necesidades de
unosy otros.

Se necesita acompanar el proceso de aceptacion de la familia sin culpabili-
zarles de la peticion, a la vez que se acompafia al paciente en la necesidad
expresa de ser informado.
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- Deeste modo, pueden irse tomando decisiones vitales (aunque no todas
sean sanitarias) de modo gradual e ir explicitando los valores que las fun-
damentan.

Recomendaciones /O

+ Ennuestro entorno la conspiracion de silencio aln es una situacion fre-
cuente, tanto mas cuanto mayor es la edad del paciente con el que tomar
decisiones. La angustia, tanto de la familia como de los equipos asisten-
ciales, en el manejo de informacion sensible facilita que se siga mante-
niendo, puesto que emocionalmente es mucho mas comprometido infor-
mar, responder y acompanar al paciente que va a morir que a sus familia-
res sanos.

«Acoger esta angustia, validarla y normalizarla sin defenderse agresivamente
de ella es un buen comienzo para ayudar a afrontarla. Es adecuado apo-
yarse en la experiencia del trabajo en cuidados paliativos y en los estudios
de las necesidades de los pacientes en el final de la vida, sefalando que las
posibilidades de conseguir el control emocional y de sintomas son muy
pocas si se niega la informacién al paciente y con ella las ocasiones rea-
les tanto de participar en el proceso como de cerrar capitulos vitales y des-
pedirse.

« También es importante subrayar las mayores posibilidades de desarrollar
un duelo patolégico posterior, caso de haberse dado la conspiracion del silen-
cio.

PROBLEMA 4 ?

Posibilidad de revocacion del Cl otorgado tanto escrito como oral

Caso 4

Julio tiene 51afios. Es hipertenso, obeso y diabético. Ex fumador. Desde los 31
anos es portador de dos protesis valvulares metalicas mitral y adrtica. Desde esa
edad se halla anticoagulado con acenocumarol. Con 35 afios presenté un infarto
agudo de miocardio inferior. Con 45 afios se le intervino para colocarle un des-
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fibrilador automatico implantable (DAI). Con 48 afios, al presentar una fraccion
de eyeccion inferior al 20% y un deterioro funcional importante de su insufi-
ciencia cardiaca (estadio I1I-IV NYHA), se le remiti6 al Servicio de Cirugia Cardiaca
del Hospital de otra provincia para su inclusion en el programa de trasplante car-
diaco. En este hospital se le realizo estudio completo funcional y hemodinamico,
verificando que reunia criterios para trasplante cardiaco. Se comunicé al paciente
que su expectativa de vida si no se realizaba el trasplante era de dos afios. El
paciente acepto la posibilidad y condiciones de |a intervencion quirdrgica, dejando
firmando el formulario de consentimiento informado especifico para trasplante
cardiaco.

El paciente tiene esposa y dos hijos de 24 y 26 afos que conviven en el domi-
ciliofamiliar. Tiene una pensién de incapacidad permanente de 1.000 ? y su esposa
trabaja por horas en el servicio doméstico. Su vivienda es un segundo piso sin ascen-
sor. Lleva una vida activa, sale todos los dias de casa realizando tareas y encargos
relacionados con su familia.

Julio tiene una relacion de confianza con su médico de familia desde hace 15
anos. Con ocasion de los controles de anticoagulacion hablan todos los meses
acerca de su evolucion y le mantiene informado acerca de sus visitas al Servicio de
Cirugfa Cardiaca. En la Gltima visita Julio comunicé al médico de familia que le iban
aretirar de Ia lista de espera de trasplantes porque se habia negado a hacerse un
nuevo cateterismo cardiaco. Comentd que llevaba realizados dos estudios hemo-
dinamicos y que en ambos tuvo complicaciones, resultandole ademas muy dolo-
roso. El cateterismo se realizaria fuera de su ciudad y seglin su opinién no apor-
taria nueva informacion. En el servicio de cirugia cardiaca le han comunicado
que la realizacion periodica de estudios hemodinamicos es condicion imprescin-
dible para mantenerse en el programa.

Durante la visita Julio esta acompanado de su hija mayor, que discrepa de la
opinién de su padre y considera una temeridad su actitud. El médico de familia
se pone en contacto con un facultativo del servicio de Cirugia Cardiaca y éste le
expresa que el formulario de consentimiento informado firmado por el paciente
incluye como condicion para el trasplante la aceptacion de realizacion de pruebas
complementarias necesarias. “Si lo que desea es anularlo deja de ser candidato a
trasplante cardiaco”.

El médico de familia considera que en los formularios de consentimiento
informado hay muchos elementos poco conocidos por los pacientes, y piensa
ademas que el hecho de que intervengan diversos profesionales dificulta los pro-
cedimientos que requieren consentimiento informado y hace que exista una
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importante descoordinacion. A |a vista de todos estos problemas, se pregunta
qué debe hacer.

Valores en conflicto

« De una parte, la autonomia: el respeto a la decision del paciente.

+ Deotra, la indicacion médica, que asegura la buena practica, que el riesgo no
sea superior al beneficio y,ademas, que no se malgasten recursos.

Cursos extremos de accion

« Aceptarla decision del paciente, revocar el consentimiento informado, retirarlo
del programa de trasplante cardiaco y romper la relacion con el Servicio de Ciru-
gia Cardiaca.

« lgnorar la peticion de revocacion del consentimiento informado, considerando
que el paciente se encuentra en una situacion de estrés y comunicarle que se
iniciara la incapacitacion legal para que su familia asuma la tutoria sobre su
personay ejerza su representacion.

Cursos intermedios de accion

- Solicitar al Servicio de Cirugia Cardiaca un tiempo, antes de la exclusion de la
lista de espera, para ayudar al paciente a superar la situacion de claudicacion.

« Pedir al paciente una entrevista amplia donde justificar la necesidad de con-
troles periddicos de la funcion cardiaca a través de cateterismos para clasificar
adecuadamente al paciente desde el punto de vista clinico.

« Aportarapoyo psicologico directoy a través de psicologos clinicos para ayudar
al paciente a superar la incertidumbre de la espera del trasplante y la desmo-
ralizacion progresiva debido a su deterioro clinico.

« Plantear abiertamente al paciente que reconozca sus expectativas vitales y el
precio que esta dispuesto a pagar para conseguir una mejoria clinica que pasa
ineludiblemente por el trasplante.

« Coaligarse con la familia mas cercana para que trasladen al paciente la impor-
tancia que para ellos tiene su salud y su compariia durante los proximos anos.

- Ejercer de mediadory hablar con algun trasplantado con residencia cercana al
paciente para que intercambie experiencias con €l.

« Favorecer la realizacion de un documento de instrucciones previas (DIP) por parte
del paciente, involucrando a los profesionales y a su propia familia en el proceso.

«  Solicitar un ejemplar del formulario de Consentimiento Informado firmado por
el paciente para estudiar todas las opciones posibles.
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Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Conseguir tiempo por parte del Servicio de Cirugia Cardiaca para evitar la exclu-
sion del paciente. Tener una entrevista familiar en la que se apoye al paciente
y alafamilia y se expongan con claridad los beneficios y las consecuencias de
cada una de las decisiones a adoptar. Entrevistarse telefonicamente de nuevo
con el facultativo responsable del Servicio de Cirugia Cardiaca.

Recomendaciones

Los pacientes en lista de espera para trasplante de un érgano vital se encuen-
tran en una situacion critica desde el punto de vista clinico, pero también en
un momento vital extremo.

La situacion clinica les aboca a ir tomando importantes decisiones sobre su
futuro en condiciones de fragilidad con un deterioro progresivo. Las fases de
asimilacion de la enfermedad por parte de estos pacientes no discurren de
forma lineal sino que presentan numerosas oscilaciones y reentradas en los
conocidos estados de negacion agresividad, depresion y aceptacion.

Los consentimientos informados son procesos imprescindibles para incorpo-
rar la decision de los pacientes en las actuaciones médicas a las que van a ser
sometidos. En el caso de los trasplantes los formularios de consentimiento
informado incluyen una considerable cantidad de informacion y de procedi-
mientos clinicos, tanto primordiales para el trasplante como secundarios.

A su vez, el estado clinico del paciente a la espera de trasplante obliga a soli-
citar del mismo una planificacion anticipada de la atencién que va mucho mas
alla de la intervencion especifica del trasplante.

Los formularios actuales de consentimiento contienen informacion exhaustiva
pero adolecen de falta de flexibilidad a la hora de adaptarse a la personalidad
de cada paciente. Por ello es la comunicacion en la relacion clinica donde debe
suplirse tanto el exceso de datos como las carencias en adaptabilidad. En
ocasiones, como el caso que nos ocupa, el problema se acrecienta por la dis-
tancia entre la residencia del paciente y el Hospital de referencia, asi como por
la necesidad de profesionales mediadores.

El caso se ha planteado desde la 6ptica de quien presenta el problema, el Médico
de Familia. La solucién 6ptima pasa por una importante implicacion del mismo
que debe acompanar al paciente en un complejo proceso de toma de decisio-
nes, razonadas y compartidas con su familia, acerca de qué tipo de actuacio-
nes y recorrido desea del sistema sanitario. El consentimiento informado es
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una ayuda en este proceso de planificacion anticipada pero no la tnica ni la
mas importante.

PROBLEMA 5 ?

La valoracion de la incapacidad de hecho

Casos

Pilar, de 82 afios, tiene una estenosis adrtica normofuncionante, fibrilacion auri-
cular que precisa anticoagulacion desde hace 12 ahos, hipertension arterial, car-
diopatia hipertensiva, hipotiroidismo en tratamiento con levotiroxina y una poliar-
trosis primaria con especial afectacion en columna y ambas manos. Desde hace
un ano presenta algunos signos leves de deterioro cognitivo.

Esviuday tiene 3 hijas que residen en la misma ciudad. Vive sola y es atendida
por dos nietas que le hacen la comida y en ocasiones se quedan en su casa a dor-
mir.Tiene un apoyo familiar 6ptimo y es el centro de su familia. La paciente es anal-
fabeta.

Coincidiendo con un ingreso hospitalario por una insuficiencia cardiaca des-
compensada se le realiza un estudio de imagen abdominal que descubre la exis-
tencia de una lesion sospechosa en sigmoides. Se solicita una colonoscopia ambu-
latoria. Durante su estancia en el hospital la paciente estuvo desorientada, con alte-
racion del ritmo suefo vigilia y agitacion durante una de las noches.

Tras ser dada de alta, se realiza la colonoscopia a la paciente, firmando el for-
mulario de consentimiento su hija mayor, segun refiere ésta porque un médico
le dijo que “ella era la responsable”. Del resultado de la colonoscopia fue infor-
mada, por parte del servicio de digestivo, solo la familia y se confirmo el diag-
nostico de adenocarcinoma de colon. El caso paso a consulta de cirugia general,
donde seincluyd a la paciente en lista de espera para intervencion quirargica de
reseccion y se entregaron a los familiares los formularios de consentimiento
informado, para “que los devuelvan firmados cuando la paciente ingrese”. Se les
advirtio de que los riesgos de complicaciones durante la intervencion son altos
e incluso mortales.

La hija mayor de la paciente acudié al médico de familia con los formularios de
consentimiento, porque no queria asumir mas responsabilidades. Su familia le
estaba forzando a que firmara la autorizacion de la intervencion de su madre,
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con el argumento de que “a la abuela se le esta yendo la cabeza y no sabe lo que
quiere”.Reconoce que a su madre nadie le ha dicho nada pero que algo sospecha.
El médico de familia habla con |a paciente, que manifiesta lo mal que lo pasa en el
Hospital, la negativa a hacerse mas pruebas y la negativa a acudir al hospital, “ni
siquiera a urgencias”. El médico se pregunta si el deterioro mental de la paciente
exime de la obligacion de informarla y respetar su decision o no.

Valores en conflicto
El conflicto que aqui nos interesa es el que se le plantea al médico tras esta
entrevista con la paciente, en la que ésta le manifiesta su negativa al ingreso
hospitalario o a la realizacion de mas pruebas. Su conflicto esta provocado por la
concurrencia de dos valores en buena medida contrapuestos:
- Deuna parte, la opcion por la vida y la salud de |a paciente, desatendiendo
sus peticiones.
+ Deotra, el respeto de su deseo de que no se le hagan mds pruebas o interven-
ciones, y por tanto de su voluntad expresa.

Cursos extremos de accion

+ Realizar a la paciente todas las actuaciones sanitarias pertinentes sin infor-
macion ni requerir su consentimiento personal.

+ Comunicardirecta e inmediatamente a |a paciente que presenta un cancer de
colon con necesidad de intervencion quirtrgica y dejarle los formularios de con-
sentimiento informado para que los firme. Caso de que siga manifestando su
deseo de que no se la siga tratando, acceder directamente a ello.

Cursos intermedios de accion

« Conocer las preferencias y deseos del paciente, y confirmar su veracidad.

+Valorar el grado de capacidad actual de la paciente buscando ventanas de luci-
dez durante su estancia en domicilio.

« Pactar con la familia el grado de informacion que se le va a ir facilitando a la
paciente, tanto del proceso del cancer de colon como de las complicaciones por
otras enfermedades de base (anticoagulacion, insuficiencia cardiaca conges-
tiva, estenosis aortica).

« Informarse correctamente de |a tipificacion y estadio del tumor, asi como de la
situacion postoperatoria (requerimiento de colostomia de descarga) y compli-
caciones durante la intervencion (descompensaciones de la insuficiencia car-
diaca).
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- Establecer una estrategia de comunicacion con la paciente para conocer “hasta
doénde quiere saber”.

«  Explicary traducir a lenguaje comprensible el formulario de consentimiento
informado.

«  Elaborar, junto con algin familiar, la historia de valores de la paciente, ya que
puede sernos de ayuda en la toma de decisiones, tanto en su fase consciente
como cuando ya no lo esté.

« Planificar y facilitar al maximo las medidas de soporte en domicilio para
la paciente, necesarias, al margen de la opcion terapéutica finalmente ele-
gida.

+  Dejar constancia en la historia clinica del Médico de Familia todas las conver-
saciones con la paciente; en especial las relacionadas con opciones de valo-
res, deseos y preferencias sobre actuaciones médicas.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+  Ofrecer a la paciente informacion veraz, gradual y adaptada, de acuerdo con la
cuidadora principal designada por la familia.

« Conocery reflejar en la historia clinica los deseos y preferencias de la paciente
que sirvan de guia para nuestras actuaciones.

« Utilizar el formulario de consentimiento en el momento final del proceso de
comunicacion.

Recomendaciones _

« En pacientes en situacion de cronicidad y fragilidad clinica es frecuente enfren-
tarse a la dificultad para valorar su capacidad. La edad, el deterioro cognitivo,
las limitaciones sensoriales y la propia afectacion organica dificultan el ejer-
cicio de su autonomia para tomar decisiones.

+ Esimportante saber que la capacidad que es exigible a una persona es siem-
pre proporcional al tipo de decision que va a tomar. No es lo mismo tomar una
decision sobre un procedimiento eficaz que puede salvar la vida de una per-
sona, que sobre otro de eficacia dudosa. En este segundo caso, se considera
suficiente que la persona goce de una capacidad mediana o sensiblemente
disminuida. No seria correcto pedir completa capacidad para decisiones en
las que el beneficio que podemos ofrecer al enfermo es escaso o dudoso, o
cuando la prolongacién de la vida que le ofertamos es poca y ademas de
una calidad baja.
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Las actuaciones preventivas que se realicen para planificar anticipadamente
su atencion, en funcion de la situacion del paciente, son una obligacion de
los profesionales. El tnico limite real de la informacion y la implicacion del
paciente ha de ser el “no saber mas verdades que las que se desean cono-
cer”.

En ninglin caso puede apelarse a la edad, la suficiencia del apoyo familiar, los
trastornos animicos o el bajo nivel cultural para sustituir la voluntad del paciente
por intereses supuestamente paternalistas o humanitarios de representantes
familiares. Con demasiada frecuencia se utiliza una “solapada” incapacita-
cion de hecho no legal por parte de algunos miembros de la familia. Pese a que
la tradicion de la conspiracion de silencio sigue arraigada en la cultura medi-
terranea, en principio, y salvo excepciones, no se debe ocultar informacion rele-
vante y limitar la libertad de eleccion de los pacientes.

El Médico de Familia no debera permanecer pasivo ante este tipo de situacio-
nes y debe cobrar un protagonismo relevante para afrontar directamente el
proceso comunicativo con los pacientes en los momentos finales de la vida,
sean dias,semanas o anos; proceso de comunicacion que incluye la obligacion
de aplicar todos los elementos constitutivos de la planificacién anticipada de
voluntades.
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La historia de valores

La historia de valores (HV) no estd implantada en casi ninguno de los circuitos
asistenciales habituales. De ahi que el primer y principal problema sea el desco-
nocimiento de los profesionales y de los pacientes y sus familias. Tras él vienen
otros varios, como el de cudl es el momento y lugar oportuno para iniciar la con-
versacion sobre este asunto. Para proponer los casos hipotéticos, pensaremos en
un escenario mas avanzado, donde ya se hayan empezado a instaurar estos pro-
cedimientos.

PROBLEMA 6

Dificultades para la cumplimentacion de la historia de valores

Caso 6

Ana, una mujer joven y sana, acude a su médica de familia preocupada por
un reciente caso aparecido en la prensa, en el que los familiares de una chica en
situacion de coma tras un accidente de trafico solicitan que se le retirasen las medi-
das de hidratacion y nutricién. Ana quiere que su doctora anote en Ia historia
que en caso de que ella estuviera en una situacion asi, no desearia ser alimentada
ni hidratada artificialmente. La doctora no encuentra en la nueva historia elec-
tronica un lugar adecuado para anotarlo,y ademas le parece que una peticion de
ese estilo seria una forma de eutanasia, a lo que ella es contraria. Le sugiere que
acuda al registro de instrucciones previas de la Comunidad Auténoma.

Ana vuelve al cabo de un par de meses para decir a la doctora que le han dene-
gado la posibilidad de registrar esta voluntad, e insiste en que su médica de fami-
lia deje constancia en la historia clinica. Se ha informado de la existencia de unos
formularios llamados “historia de valores” donde ella puede reflejar de forma gené-
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rica cual es su posicionamiento vital frente a la salud, la enfermedad y la muerte.
La médica ha oido hablar algo de |a historia de valores, pero no conoce en detalle
en qué consiste y como se anota en la historia clinica, y despacha a la paciente
diciéndola que ella no tiene tiempo de resolver ese tipo de cuestiones y que ade-
mas no es tarea suya, y que si duda de su profesionalidad en una situacion asi,
mejor haria en cambiarse de médico. Ana se va de la consulta perpleja. Tras su mar-
cha, la médica se pregunta si ha procedido correctamente.

Valores en conflicto
El conflicto de la médica se debe a que se encuentra con los valores enfrenta-

dos que le exigen su respeto:

+Deuna parte, el respeto de la voluntad auténoma de la persona que acude a su
consulta.

- Deotra, el respeto del valor vida, que se puede ver directamente lesionado al
retirar la hidratacion y nutricion a una persona.

Cursos extremos de accion

«  Siseopta por el primero de los valores ignorando el segundo, el curso consis-
tira en anotar la peticion de la paciente en |a historia clinica sin explorar real-
mente cuales son los valores que la mueven a tomar sus decisiones.

+ Sise opta por el segundo curso de accion ignorando por completo el primero,
se le impedira expresar su voluntad y que ésta quede recogida en un DIP,y ade-
mas se tendra buen cuidado en que, en el caso de que llegue a redactarse, no
se aplique.

Cursos intermedios de accion

+ Informar a Ana del debate actual en torno a la retirada de alimentos y liquidos
y hacerle saber que esa retirada sélo puede hacerse en casos y situaciones real-
mente excepcionales, en los que no se beneficia al paciente o esté dispuesto
en sus instrucciones previas que se le retiraran.

«  Buscarinformacién y ayuda técnica por parte de la profesional, a fin de salir del
estado de confusion e incertidumbre en que se halla. La médica tiene una gran
inseguridad respecto al modo de gestionar este caso. De hecho, no sabe qué
hacer, y por eso intenta quitarse de en medio a Ana. Si se informa, vera que la
retirada de la alimentacion e hidratacion en circunstancias muy especiales
no puede identificarse con la eutanasia, lo que probablemente va a permitir
que gestione de modo mas razonable el caso.
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+ Realizar una entrevista programada para explorar los valores, de modo que la
médica puede comprobar la consistencia de los valores de la enferma y si estan
en consonancia con la peticion que hace.

+ Hacer una consulta al comité de ética para la asistencia sanitaria de la zona
para que asesoren y clarifiquen a la médica todo lo referente a la LTSV en casos
como el planteado.

+ Encasode que,debido a sus creencias particulares, la médica crea que no puede
atender a la solicitud de Ana, debe decirselo directamente y ayudarla para que
acuda a otro médico que esté en disposicion de atenderla debidamente.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

« Parece necesario en este caso ofrecer un espacio especifico para explorar la
peticion de Ana, aclarar qué sabe ella de |a hidratacion y nutricién artificial,
como las valora y con base en qué valores decide optar por no consentir esas
medidas. Ese proceso se estandariza de alguna manera mediante la redaccion
de la historia de valores que en este caso seria el curso 6ptimo propuesto.

+ En este caso,como en todos los demas, |a solucién no puede resolverse mas
que a través de la deliberacion sobre los hechos y los valores. Esa deliberacion
entre la profesional y la persona que acude a su consulta es |a via regia para
profundizar en los hechos clinicos y en los valores implicados y buscar entre
ambas la solucion éptima, que intentara siempre salvar los dos valores en con-
flicto, es decir, el deseo de la paciente de no permanecer indefinidamente en
comay el deber de la profesional de no lesionar gravemente un valor funda-
mental como es la vida.

Recomendaciones /Q

« Enlaactualidad y en nuestro medio no resulta facil elaborar en las consul-
tas una historia de valores estandarizada; pero explorar los valores que mue-
ven a las personas a tomar sus propias decisiones auténomas es esencial para
aumentar la coherencia de |a asistencia sanitaria si se opta porque el paciente
sea el verdadero protagonista de sus procesos de atencion. Si existen deter-
minadas limitaciones legales en el registro de los DIP, se deberia al menos res-
petar el derecho de recoger los propios intereses mediante una historia de
valores.

+ Es necesario concebir la relacion clinica como lo que es, una relacién de deli-
beracion entre el profesional y el paciente, a fin de aclarar todo lo que sea posi-
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ble los hechos del caso y los valores implicados, y entre ambos buscar el curso
que lesione menos esos valores o los promueva en mayor medida.

PROBLEMA 7

Valores no compartidos

Caso7

German es un nuevo paciente de 25 afios centro de salud. Cuando le abren la
historia clinica comenta que es testigo de Jehova, pero que nadie en su familia lo
sabe, ni quiere que lo sepan. Solicita que en caso de tener algun accidente no se
utilice sangre, y que para cualquier duda no consulten a la familia sino al anciano
de su congregacion, al que desea nombrar como representante suyo para este tipo
de cuestiones. La enfermera de familia no ve claro qué debe hacer con esta infor-
macion, ni donde registrarla. Ademas, cree que en caso de urgencia no deben ser
tenidas en cuenta este tipo de consideraciones religiosas, puesto que hacerlo supon-
dria denegacion de auxilioy podrian meterse en lios, asi que decide no anotarlo en
ningun sitio. ;Como manejar un conflicto de este tipo?

Valores en conflicto

« Unvalores el respeto de la decision auténoma del paciente, motivada en este
caso por un valor religioso.

- Elotrovalor en juego es la vida, que puede verse amenazada en caso de que
necesite perentoriamente una transfusion sanguinea.

Cursos extremos de accion

+  Siseopta por el primer valor ignorando completamente el segundo, se regis-
trara en la historia la peticion de German, sin mayores averiguaciones.

- Siseopta por el segundo valor con detrimento total del primero, se igno-
rara la peticion y no se guardara ningun registro de lo expresado por el
paciente.

Cursos intermedios de accion

«  Elaborar con German en una entrevista programada su historia de valores de
forma que puedan clarificarse y queden registrados en la historia clinica.
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- Establecer un proceso de planificacién anticipada en el que se despejen las
dudas sobre los escenarios clinicos y las posibilidades terapéuticas que Ger-
man aceptaria y cuales no.

« Mantener una entrevista con Germany la persona a la que quiere nombrar
representante, a fin de aclarar todas las posibles dudas y, a ser posible, llegar
a una decision mancomunada, en la que se busque salvar al maximo los dos
valores en conflicto o lesionarlos lo menos posible.

+ Ayudara German en la elaboracion de un DIP, explicandole ademas |as posibi-
lidades de su registro.

+ Explorar las razones de la negativa a informar a la familia de su condicion
religiosa, dado que sera dificil mantener el secreto si llegara el caso de apli-
car sus instrucciones. Evaluar si algiin miembro de su familia podria recibir
cierta informacion en caso de que hubiera que aplicar las instrucciones de
German.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+ Siseentiende que las decisiones de un paciente competente merecen res-
peto, no parece adecuado ignorar la peticion de registrar los valores (en este
caso religiosos) que sustentan las decisiones. Tampoco parece prudente ano-
tarlo sin hacer una minima exploracion de la informacion que tiene el
paciente, contextualizandola en los distintos escenarios clinicos que pue-
dan presentarse. Parece también adecuado evaluar al representante elegido
en cuanto a si de verdad representa los mejores intereses del paciente en
concreto.

+ Insistir en la importancia de que alguien de la familia conozca la situacion y
pueda participar en el proceso de toma de decisiones.

« Tanto el paciente como su representante tienen que comprender que la
obligacion del profesional no es solo respetar la voluntad de quienes acu-
den a él en busca de ayuda, sino promover la realizacion de todos los valo-
res en juego. Por tanto, el profesional tiene la obligacion de respetar la volun-
tad del paciente y a la vez evitar la lesion del valor vida. Esto puede conse-
guirse la mayor parte de las veces, y sélo cuando fallan todas las posibili-
dades de hacerlo, es decir, cuando fracasan todos los cursos intermedios,
estamos legitimados para elegir un curso extremo. Nunca se debe ir direc-
tamente al curso extremo, sino llevados por el fracaso de los cursos inter-
medios. Este es un principio fundamental de aplicacion en todo tipo de con-
flictos éticos.
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Recomendaciones

+ Respetar las creencias religiosas cuando son contrarias a las de los profesio-
nales ha supuesto muchos conflictos que se han resuelto en la practica a tra-
vés del sistema judicial. Seria sin duda mucho mas adecuado explorar de forma
anticipada esos valores, dejandolos por escrito de forma que puedan clarifi-
carse y servir de base en la toma de decisiones futuras. La elaboracion de la his-
toria de valores puede suponer una medida muy eficaz de ética preventiva.

+ Cuando un caso sale de los limites de una institucion sanitaria y llega a un juz-
gado, los profesionales deben vivenciarlo como un fracaso. Las instituciones
sanitarias deben tener los recursos necesarios y suficientes para resolver todos
esos conflictos sin necesidad de externalizarlos. Para ello es necesario no s6lo
crear organismos de mediacion, como lo s Comités de ética, sino sobre todo
educar a los profesionales en la deliberacion, que es el procedimiento mas
correcto para el analisis conjunto por parte de profesionales y pacientes de los
hechos y los valores en juego, y la busqueda de los cursos optimos. Es practi-
camente imposible que optando por los cursos dptimos se lesionen preceptos
juridicos. De ahi que mas que andar preocupados con los limites que marcha
el derecho, sea conveniente que aspiren a la excelencia buscando siempre los
cursos optimos.

PROBLEMA 8

Explorando los valores

Caso 8

Eduardo es un residente de cuarto afo de neumologia. Acaba de hacer un curso
de instrucciones previas donde le han hablado de la historia de valores y decide
ponerla en practica con el sefior Roman, uno de sus pacientes con EPOC de anos
de evolucion, al que ha tenido ingresado en varias ocasiones en plantay en UCl en
estos cuatro Ultimos anos. Aprovecha la siguiente visita de seguimiento para invi-
tarle a explorar las cuestiones que sean importantes para Roman en la toma de
decisiones futuras. En la visita esta presente Maria, la hija de Roman, que desde
el principio pone mala cara y da muestras no verbales de incomodidad. Cuando
la entrevista termina, sin estar el padre delante, Ia hija recrimina a Eduardo, ver-
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balizando que no entiende por qué hay que hablar de todo eso ahora, y mucho
menos de la muerte, que su padre esta muy bien y que si hay que decidir mas ade-
lante para eso esta ella, que le lleva cuidando desde hace afios, y nadie sabe mejor
que ella lo que le conviene. Eduardo trata de argumentar que su padre tiene capa-
cidad plena para tomar decisiones y ademas derecho a ello, y que no le ha parecido
que le incomodara hablar de algunos valores. Eduardo anota en |a historia sus
dudas sobre la idoneidad de esa hija para representar al padre porque cree que no
coinciden sus valores. También anota que debera sugerir a Roman que designe un
representante. ;Es correcta la actuacion de Eduardo?

Valores en conflicto

+ Unvalor es la autonomia de paciente, que en tanto que valor exige ser respetado.

- Otroes la opinion vertida por su hija, que ademas es su cuidadora principal,
sobre lo que es mas beneficioso para la salud del paciente.

Cursos extremos de accion

«  Sise opta exclusivamente por el primer valor, el médico continuara la explo-
racion de valores con Roman, sin la presencia de su hija, desatendiendo por
completo las reticencias de aquélla.

«Casode optar por el segundo con total detrimento del primero, se aceptara la
peticion de la hija, dejandose en manos de ella la toma de decisiones.

Cursos intermedios de accion

«Continuar la elaboracion de la historia de valores invitando a la hija a que
participe activamente en ese proceso (siempre que el paciente lo autorice)

« Facilitar la expresion de los valores de forma paulatina y adaptada a la fase
de aceptacion de la enfermedad en que esté instalado Roman. Ir disenando la
planificacion anticipada de los distintos escenarios clinicos por los que pro-
bablemente Roman transitara hasta su muerte.

+ AyudaraRoman a elegir a la persona que mejor pueda representar sus valores
e intereses, explicando que no necesariamente tiene por qué ser un familiar.

- Comentar con Roman la importancia de implicar a su hija en el proceso de pla-
nificacion anticipada de la atencion.

+ Noolvidar acoger empaticamente la demanda de Ia hija de forma que no se
sienta juzgada ni rechazada, a la vez que se mantiene de forma asertiva la pos-
tura frente al reconocimiento del deseo y la capacidad del propio paciente de
tomar sus decisiones.
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Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Atender a las dos perspectivas, la del paciente y la de su hija, parece un curso
optimo, que engloba los anteriores descritos, y se plantea como un continuo de
pasos a dar con el objetivo final de respetar las decisiones del paciente sin que Ia
familia se sienta rechazada.

O\ Recomendaciones

+ Nosiempre es facil acoger la preocupacion de la familia y ayudarla a recorrer
el camino que separa su angustia de los intereses del paciente. Facilitar el paso
del paternalismo familiar hacia el fomento de |a toma de decisiones auténo-
mas es una tarea que requiere tiempo (que habra que exigir a las institucio-
nes), una actitud dialogante y deliberativa (no impositiva) y el dominio de cier-
tas habilidades de comunicacion, muy necesarias también para abordar con
delicadeza la proximidad de la muerte con el propio paciente.

+ Laintroduccion de procedimientos como el Cl, la historia de valores, o los
DIP supone una gran novedad, dificil de asumir por los profesionales sani-
tarios y mucho mas dificil por quienes no lo son. De ahi que sea necesario
gestionar adecuadamente el factor tiempo. Afortunadamente Roman no se
encuentra en una situacion vital comprometida, y por tanto hay tiempo para
ireducando a su hija en este nuevo modo de tomar decisiones. Hay que
suponer que la hija quiere lo mejor para su padre, pero también debe com-
prender que determinar qué es lo mejor debe hacerlo, mientras pueda, él
mismo.

PROBLEMA g

Historia de valores e idearios institucionales

Caso9

Martin es un joven geriatra que acaba de incorporarse a la unidad de larga
estancia de un hospital de una orden religiosa catélica. A Martin le parece ade-
cuado que sus pacientes participen en la toma de decisiones hasta donde consi-
deren oportuno. Decide incluir en la rutina asistencial un espacio de comunicacion
con los pacientes capaces, en el que va elaborando la historia de valores y ofre-
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ciendo informacion sobre la previsible evolucion y alternativas a las distintas tra-
yectorias de enfermedad de sus pacientes.

Alberto, el jefe de servicio, le lleva a su despacho para recriminarle esas prac-
ticas, puesto que no le parece adecuado que hable con los pacientes de la muerte,
ni de algunas practicas como la sedacion, de la que Alberto se declara objetor
con el visto bueno de la direccién médica del hospital. Para Alberto lo Unico que
hay que hacer con los pacientes es aplicar |a lex artis, sin necesidad de pedir su opi-
nion, y no sugerir ninguna practica que pueda acortar la vida.

Pese a esta entrevista, Martin sigue explorando las creencias, expectativas, mie-
dos y deseos de los pacientes. Recibe a las pocas semanas una carta de la direccion
médica en la que le recuerdan la mision, vision y objetivos de la institucion, y le
citan a una reunion con el gerente y el jefe de servicio. ;Qué hacer cuando hay con-
flicto entre los valores institucionales y los personales?

Valores en conflicto
El conflicto de Martin esta provocado por la falta de armonia entre sus valores

y los de la institucion en que trabaja. Por tanto, los valores en juego serian:

« Deuna parte, los valores propios de la institucion,y mas en concreto el valor de
la vida, que por razones religiosas la institucion considera que prima sobre el
valor de la libertad individual y la capacidad de gestionar su vida y su muerte
por parte de las personas. Lo que la direccion esta diciendo es que en caso de
conflicto entre vida y libertad, debe tener prioridad la vida.

+ Deotra parte, estan los valores propios de Martin, entre ellos el de conceder
capacidad de gestion a los individuos sobre su propio proceso de morir. Para
Martin, por tanto, el conflicto entre vida y libertad, debe resolverse a favor de la
libertad, ya que lo demas lo considera incompatible con el trato respetuoso a
los seres humanos.

Cursos extremos de accion

+ Siseopta porel primero de los valores en conflicto, la vida, con desaten-
cion total del segundo, la libertad de decidir, se impedira a los pacientes el
tomar decisiones sobre lo que quieren que se haga o no con ellos, y se
actuara solo de acuerdo con los criterios que técnicamente se consideran
correctos.

« Siseopta por el segundo de los valores ignorando por completo el primero,
se pondra en practica todo lo que los pacientes decidan, sin tener en cuenta las
consecuencias que ello tenga en relacion al valor vida.
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Cursos intermedios de accion
Nuestra primera obligacion moral es respetar ambos valores en conflicto o lesio-

narlos lo menos posible. De ahi que lo prioritario no sea dirimir cual de los valo-
res tiene prioridad sobre el otro, sino qué podemos hacer para que puedan respe-
tarse ambos valores. Y la solucion a esta pregunta es siempre la misma: debemos
deliberar conjuntamente sobre los hechos del caso y los valores en juego, para
ver si-hay alglin curso de accion que permita salvar ambos valores.

En el presente caso, la deliberacion conjunta puede aclarar muchos problemas
que estan enturbiando la busqueda de una solucion prudente. Por una parte, es
necesario analizar con Alberto y con el equipo de direccion que la sedacion ter-
minal no sélo no es un procedimiento incompatible con la doctrina catélica sino
que comenzé dentro de instituciones confesionales y en el marco de los cuidados
paliativos, siempre enormemente respetuosos con la vida de los pacientes. Por otra
parte, es necesario precisar que sedacion terminal no es igual a eutanasia, sino a
control adecuado de sintomas cuando éstos son refractarios a otras medidas de
abordaje, y que por tanto forma parte de la lex artis.

Asi planteada la deliberacion con el equipo directivo, no hay duda de que se
puede solucionar el conflicto sin necesidad de optar por ninguno de los dos valo-
res, 0 mejor dicho, salvando ambos. Para conseguir esto pueden buscarse expertos,
tanto en teologia como en cuidados paliativos, asi como en ética clinica, que per-
mitan aclarar las dudas y los miedos que sin duda existen.

De todo esto se deducen algunos cursos intermedios, entre ellos los siguien-
tes:

« Asegurar al gerente en la entrevista que el respeto de la voluntad de los pacien-
tes no tiene por qué ser incompatible con el necesario respeto a la vida, y que
esta no es una opinion meramente personal sino que se halla ampliamente
fundamentada en tedlogos y autoridades religiosas. Es necesario aclarar tam-
bién las diferencias entre eutanasia y sedacion terminal, insistiendo en que
esta Ultima es una buena practica clinica y que seria maleficente no ofrecerla
cuando esté indicado.

+ Buscar un interlocutor proximo a las dos partes que pueda servir de mediador
en la entrevista.

« Invitar a algun miembro de la institucion a que presencie alguna de las entre-
vistas de planificacién (con el consentimiento del paciente) para que conozca
realmente los temas que se tratan y la forma en que se abordan.

« Sugerir la intervencion de alglin comité de ética local o la opinién de la comi-
sion deontologica del colegio de médicos.
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- Aportar las opiniones de los pacientes que hayan participado en las entrevis-
tas para saber como evaltan la iniciativa.

«Organizar una sesion en la que se trate de modo monografico el tema de la
objecion de conciencia, sobre la que existe tanta confusion entre los profesio-
nales. Es muy probable que si se aclara adecuadamente este tema, |a obje-
cién de Alberto desaparezca.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+ Lamayor parte de los conflictos tienen su origen en defectos en la informacion
de los hechos y en la comprension de los valores en juego. De ahi la impor-
tancia de analizar con el mayor rigor posible ambas cosas. Los profesionales
suelen tener una formacion adecuada en el orden de los hechos clinicos, pero
con enorme frecuencia no saben como explorar valores,y menos qué hacer en
caso de conflicto entre ellos. No saben resolver esos conflictos, pero si saben
que no saben, lo cual les genera angustia. Esta es la que les lleva a tomar
decisiones poco prudentes.

+ Eneste caso concreto, el curso 6ptimo tiene que pasar por la puesta en comin
de la direccion y el profesional de los argumentos y razones sobre el problema
de las decisiones en el final de la vida, asi como la peticidn de asesoramiento
externo a fin de aclarar mediante especialistas los puntos oscuros. Dos aspec-
tos parecen de especial importancia. En primer lugar, subrayar la importancia
de la dimension valorativa y el respeto de la autonomia y los derechos de los
pacientes en la practica clinica. En segundo lugar, la comprension del concepto
y del significado ético de los distintos escenarios del final de la vida, y su pau-
latina introduccién en la planificacion anticipada de la atencion. Estas oscuri-
dades deterioran enormemente la calidad de la asistencia sanitaria, y por tanto
tienen que ser corregidas de modo completo y en el menor tiempo posible.

Recomendaciones /O

+ Noes facil ir en contra de las directrices institucionales y mantener el puesto
de trabajo. Tampoco lo es seguir desempenando la profesion asumiendo valo-
res que no se comparten. Si el interés de los pacientes es el principal compro-
miso del médico parece prudente extremar las habilidades deliberativas y de
negociacion de manera que pueda expresarse el desacuerdo desde criterios
contrastados (la sedacion esta considerada como una buena practica clinica)
manteniendo el compromiso no solo de respetar la voluntad de los pacientes
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sino de ayudarles a explorarla y participar activamente en la planificacion de
sus cuidados.

+ Eshoydoctrina cominmente admitida que las instituciones pueden tener ide-
arios y valores institucionales, pero no pueden objetar. La objecion de concien-
cia es siempre individual. Por tanto, las instituciones tienen que permitir que
en su seno haya objetores a ciertas practicas y otros que no lo sean, de igual
modo que no pueden exigir a todos sus miembros que profesen la religion de
los fundadores o propietarios del centro. El hecho de que Alberto sea objetor a
la sedacion terminal y Martin no, no es motivo para discriminar a Martin en
ningun sentido, sobre todo cuando lo que hace es algo que se encuentra den-
tro de la mas estricta lex artis.

PROBLEMA 10

Historia de valores y creencias de los profesionales

Caso 10

Esteban es un paciente de 63 anos diagnosticado de cancer de pulmon con
metastasis cerebrales y 6seas, actualmente en la fase final de su enfermedad. Conoce
su diagnosticoy pronosticoy ha participado activamente en la planificacion de sus
cuidados. No ha llegado a redactar un documento de instrucciones previas, pero si
una historia de valores que recoge su actitud hacia la muerte y sus deseos respecto
aque no se utilicen técnicas agresivas ni de soporte vital cuando su muerte sea inmi-
nente, asi como que se le administren los farmacos necesarios para aliviar su dolor
o sufrimiento, aceptando la posibilidad de ser sedado si la situacion clinica lo requi-
riere. Desea ademas morir en su domicilio y ser atendido hasta el final por la médica
y enfermera de su centro de salud. Su esposa y sus hijos conocen este documentoy
respetan su voluntad aunque sienten ciertos recelos en cuanto a la sedacién, pues
han leido noticias en la prensa en las que se habla de homicidios. Una de sus hijas
es religiosa, y por sus convicciones no desearia que a su padre se le aplicara tal tra-
tamiento, pues lo cataloga como eutanasia. No ha nombrado ni excluido explicita-
mente a ninguno de sus familiares como su representante.

En verano, cuando su médica de familia esta de vacaciones, Esteban comienza a
deteriorarse rapidamente. Sufre cefaleas insoportables, vémitos incoercibles y comienza
con disnea. Los sintomas no se controlan con la medicacion habitual ni de rescate y
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avisan al centro de salud. Acuden al domicilio el médico y la enfermera de otro cupo.
Esteban dice que le alivien su sufrimiento,como habian planificado y pide que le seden.
El médico no se siente seguro con la técnica, cree que es una forma de eutanasia y “no
quiere meterse en lios”. La enfermera pregunta a Esteban si esta seguroy si realmente
consiente en ser sedado. A pesar de escuchar esta conversacion y leer la historia de
valores, Andrés, el médico sustituto, se niega a iniciar la sedacion, por considerarla un
acto de eutanasia y por creer que ese documento carece de validez legal. Es apoyado
por la hija religiosa y por la indecision de la familia, por lo que deciden trasladar al
paciente al hospital. Esteban muere durante el traslado. ;Qué sucede cuando los valo-
res de los profesionales entran en conflicto con las decisiones de los pacientes?

Valores en conflicto
El conflicto se da siempre en una persona. Ante una misma situacion, dife-
rentes personas pueden tener distintos conflictos. Aqui el conflicto que nos importa
es el del médico, concretamente el del segundo médico, Andrés. Su conflicto esta
provocado por dos valores:
+ Deuna parte, el valor vida, que considera amenazado o acortado por la seda-
cion terminal.
+ Porotro lado el respeto a las decisiones libres, informadas y auténomas de un
paciente capaz, reiteradas después de forma expresa por la familia, a excepcion
de Ia hija religiosa.

Cursos extremos de accion
El médico del presente caso tiene claro que los dos valores le obligan, y busca

resolver el conflicto jerarquizandolos. Su opinidn es que en caso de conflicto la vida
esta por encima de la libertad de eleccion del paciente, y que por tanto debe optar
por proteger ese valor, aunque sea lesionando el otro. Esto significa que el médico
ha tenido en cuenta sélo los cursos extremos y ha optado por uno de ellos, igno-
rando los intermedios. Desdichadamente, ese es el modo mas frecuente de resol-
ver estos asuntos, a pesar de que sea un modo claramente incorrecto. Los cursos
optimos son siempre los intermedios, ya que ellos intentan salvar los dos valores
en conflicto, y a los cursos extremos solo podemos ir una vez que hayan fallado
todos los intermedios, pero no directamente.

+ Un curso extremo seria optar por el segundo de los valores en conflicto igno-
rando por completo el primero, lo que daria como resultado la sedacion del
paciente. La familia obliga al médico a sedar a Esteban (de forma coactiva o
mediante amenazas) y se niega a llevarlo al hospital.
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El otro curso extremo es el contrario, la opcion por respetar la vida a toda costa
(“donde hay vida hay esperanza”), haciendo caso omiso de la voluntad expre-
sada por el paciente y conocida por la familia. Es, de hecho, el curso que ha ele-
gido el médico, sin hacerse cuestion de los posibles cursos intermedios.

Cursos intermedios de accion

La médica de familia, previendo lo que podia suceder durante sus vacaciones,
deberia haber hablado con el médico sustituto, haciéndole conocer la situacion
y hablando con él de la sedacion de Esteban. Siella tiene claras las ideas sobre
este tema, en el didlogo con el médico sustituto puede deshacer muchos malen-
tendidos y evitar que se llegue a una situacién como la presente.

Sien esa entrevista con el médico sustituto la médica ve que no va a poder aten-
der a este paciente, deberia haber previsto una salida al caso, por ejemplo, deri-
vando el paciente a otro profesional que pueda respetar la voluntad de Este-
bany le administre la sedacion en su domicilio.

Antes de llegar a la situacion vista, hubiera sido adecuado hacer una entrevista
conjunta en el equipo de atencion primaria en la que se clarificaran tanto la
voluntad expresa del paciente como la historia de valores (qué es, para qué sirve,
qué validez tiene) y se acotaran los términos de sedacién y eutanasia.

Una reunion similar tendria que haberse llevado a cabo con los miembros de
la familia para disipar dudas y aclarar los términos eutanasia y sedacion, obte-
niendo un compromiso explicito de respetar los deseos de Esteban cuando lle-
gara el momento final.

Nombrar un representante y registrar el proceso de la planificacion en un DIP.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Como siempre, el o los cursos ptimos incluyen la practica totalidad de los cur-

sos intermedios, ordenados del modo que sea mas correcto en cada momento. El
problema de esta historia no esta sélo en que el segundo médico identifica seda-
cion terminal con eutanasia, sino también en que la primera médica, que a fin de
cuentas es la responsable del paciente, no ha manejado el tema como debia antes
de irse de vacaciones.

Recomendaciones

Por muy bien que se trabaje |a historia de valores y se haga una adecuada
planificacion anticipada es muy posible que surjan situaciones criticas en el
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final de la vida en la que la angustia de los familiares y de los profesionales
no habituados a tratar estos momentos provoque una resolucion del caso en
una direccion contraria a la deseada.

+  Maés que nunca en la planificacion anticipada de atencion sanitaria (PAAS) es
necesario practicar la ética preventiva, de forma que se logre el mayor con-
senso posible de respeto a las decisiones, que han de estar claras para toda la
familia y para los posibles equipos que puedan llegar a tener que atender al
paciente.

PROBLEMA 11 ’7

Rechazo de la historia de valores

Muchos enfermos, tras un largo tiempo de enfermedad cronica o incurable,
mueren solos o sin el apoyo necesario. Muchas familias con enfermos en situacion
terminal a su cargo amortiguarian el peso de los mismos si dispusieran del apoyo
emocional y de garantias necesarias en las que confiar. El cuidado del enfermo
en situacion terminal descansa sobre una sola estrategia: reducir el sufrimiento
en general, tanto fisico como psicolégico y mejorar su calidad de vida. La entrevista
y comunicacién con el enfermo crénico e incurable es un instrumento fundamen-
tal del médico de cabecera para la mejor ayuda al enfermoy a su familia asi como
para paliar los efectos de una situacion para la que la mayoria no estan prepara-
dos. Pese a que muchos enfermos y familiares no se plantean el problema hasta
que lo tienen encima, el médico no puede en ningun caso rechazar la peticion de
ayuda, por mas que la misma no se realice en el entorno y forma mas adecuaday
favorable.

Casom

Pilar es una mujer de 71 anos diagnosticada de cancer de mama. Es viuda de
médico. Su esposo fallecié hace 6 anos tras sufrir un cuadro degenerativo cerebral.
La muerte del marido fue tormentosa tanto por la agonia como por las diferencias
familiares que provocd. Recientemente ha sido diagnosticada de cancer en mama
derechay le han dicho que “esta un poco extendido”. No tiene médico de confianza
y al médico de cabecera que tiene asignado no lo conoce porque se lo han cam-
biado hace poco tiempo. El médico que ahora la atiende tenia una buena rela-
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cién personal con su marido pero ninguna relacion profesional previa con la paciente.
La ha visto sélo en una ocasion. En el centro de salud al que pertenece no tiene
abierta historia clinica.

En la primera entrevista la paciente presenta un buen estado general. Se le
piden los informes que tenga sobre su enfermedad, pero se niega a aportarlos
mientras el médico no acepte sus propuestas. Estas son dos: primera, que por la
relacion del profesional con su esposo, y habida cuenta de que éste hablaba de él
con mucho respeto y alabando su buen hacer como médico de cabecera, queria
que la aceptara como paciente; y segunda, que se le diga toda la verdad sobre su
enfermedad y se le “aplique lo que sea para no sufrir,cuando llegue el final”, sin
que lo sepa su familia.

El médico puso a la enferma como condicién para aceptarla como paciente
el que le diera toda la informacion disponible sobre su enfermedad, asi como
permiso escrito para hablar con los colegas que la habian atendido. Asi, pudo
ir reconstruyendo el mapa personal y familiar que la enferma se habia negado
a proporcionar. De ese modo pudo comprender las causas de su negativa a
comunicar su enfermedad a sus familiares. El hijo pequeno, de 30 afios, que se
hallaba en proceso de desintoxicacion por consumo abusivo de alcohol y coca-
ina, la acusaba de haberle dado “algo a su padre” para matarlo y habia inter-
puesto una demanda criminal contra ella, caso que se hallaba aun pendiente
de resolucion.

Cuando el médico pregunto a la paciente si habia adelantado la muerte de su
marido, contesto llorando que “le habia ayudado a no sufrir, como era su obliga-
cion.” Ni ella ni su esposo entendian por qué tenia que sufrir innecesariamente
cuando era evitable. El horror de pensar en una muerte similar a la de su marido,
sin nadie que le ayudara a disminuir el sufrimiento inutil y ante la negativa cerrada
de los médicos y profesionales que la habian atendido a comprometerse a sedarla
precozmente, la habian impulsado a buscar un médico que pudiera ayudarla en
este problema.

La paciente falleci6 sin dolor dos meses después a consecuencia de las metas-
tasis cerebrales y 6seas de su cancer de mama, informada en todo momento de su
situacion y pronostico.

Analizando retrospectivamente el caso, el médico de nuestra historia se pre-
gunta si,como estuvo a punto de hacer, se debe rechazar a un paciente que se niega
a dar informacion sobre su situacion personal y familiar e impide la cumplimen-
tacion de una historia de valores, habida cuenta de la importancia que tal infor-
macion tiene para un manejo adecuado de los pacientes.
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Valores en conflicto
Nos interesa analizar el conflicto que tiene el profesional,y que éste ha expre-
sado en las dltimas lineas de |a historia clinica. Se trata de saber si debe rechazarse
a una paciente que no revela informacion que el profesional considera necesaria
para su buena asistencia.
Asi planteado el problema, los valores en conflicto en el profesional son los
siguientes:
«+ Deuna parte, el valor de la autonomia, ayuda y beneficio a una paciente que
acude a él en busca de asistencia.
+ Deotra, el valor de la informacion que el profesional juzga, si no necesaria, si
muy conveniente para una correcta actuacion clinica.

Cursos extremos de accion

«  Sise opta por el primer conjunto de valores, la autonomia, la ayuda y el bene-
ficio de la paciente, con desatencion total del otro, el curso consistira en acep-
tar sus peticiones, haciendo caso omiso de su situacion personal y familiar com-
pleja e ignorando la complejidad de su situacion real.

- Siseopta porel segundo de los valores en conflicto, se rechazara a la paciente
por no revelar informacion clinica relevante para su adecuado tratamiento,
como en este caso es la historia de valores.

Cursos intermedios de accion

+Como la paciente se halla estabilizada y no necesita una intervencién inme-
diata, hay tiempo para programar varias entrevistas e ir reconstruyendo su his-
toria clinica y de valores. El tiempo permitira profundizar la relacion y relajar
las defensas de la paciente, lo que redundara en un mejor conocimiento de
su casoy un mas adecuado tratamiento. De acuerdo con este curso de accion,
el médico acepta a la paciente pero a condicion de mantener con ella una serie
de entrevistas que permitan aambos intercambiar datos y opiniones sobre el
€aso.

- Enese proceso, es muy probable que la paciente permita al médico ponerse en
contacto con los otros profesionales que la han tratado, lo que le permitira com-
pletar la historia clinica.

« Cabe sospechar que las reservas de la paciente se deben al miedo a comu-
nicar informacion sobre como actud en la fase terminal de |la enfermedad
de su marido. El médico deberia aprovechar esta ocasion para ilustrar a la
paciente sobre la diferencia entre control de sintomas, sedacién paliativa,
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suicidio asistido y eutanasia, lo que probablemente disipara muchos de los
miedos de la enferma, y ademas dejara claros los limites del compromiso
que el profesional puede adquirir con ella en la gestion de la fase terminal
de su enfermedad.

En todo este proceso, es fundamental que el médico deje claro que no rompera
el secreto profesional,y que por tanto mantendra la confidencialidad de los
datos de las entrevistas, a no ser de aquellos que la paciente expresamente
autorice utilizar, por ejemplo, en las entrevistas con los otros profesionales que
la han atendido.

Si,como es presumible, lo que la paciente hizo fue ayudar a su esposo a morir
sin dolor, otro curso posible es el de programar una entrevista con el hijo, por
supuesto previa autorizacion de la enferma, a fin de aclararle los términos y
disipar sus miedos respecto a la muerte de su padre. De ese modo, es muy pro-
bable que se evite la prosecucion de la denuncia y mejoren sensiblemente las
relaciones familiares, cosa que seria de enorme utilidad dado el prondstico de
la paciente.

Seria conveniente explorar si hay algun otro familiar o persona allegada a la
enferma que pueda ser de su completa confianza y que pueda ayudar al pro-
fesional en todo este proceso. Esta persona podria ser la que la paciente nom-
brara como representante en un DIP y, aunque ése no fuera el caso, aquella a
la que el profesional pudiera acudir para aclarar dudas o para que hiciera de
intermediaria.

Una vez identificada esta persona, habria que integrarla en todo el proceso, de
modo que acudiera a las entrevistas junto con la paciente, a fin de que com-
parta con ella las decisiones que sin duda habra que ir tomando en el futuro.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Todos los cursos intermedios identificados son de aplicacion, bien en el orden
propuesto, que parece el mas logico, bien en otro cualquiera que venga suge-
rido o exigido por las circunstancias.

El curso optimo exige ver la relacion clinica como un proceso de toma de
decisiones basado no solo en el andlisis de los hechos clinicos, sino también
en la deliberacion sobre los valores de los pacientes. La relacion clinica debe
servir para intercambiar opiniones sobre el mundo de los valores y el modo
de gestionarlos, lo que no puede conducir mas que a una mejora en su ges-
tiony, consiguientemente, a un incremento de la calidad de la atencion
médica.
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Recomendaciones

Por mas que haya pacientes que utilizan al médico como medio para lograr sus
fines, es mucho mas probable que los pacientes actien por temor o miedo a
situaciones que les producen ansiedad. Si alguien pide ayuda es porque consi-
dera que la necesita, lo cual debe ser un motivo, siempre justificado, para medi-
tary reflexionar sobre |a respuesta mas adecuada a ofrecer.

En ningln caso es conveniente responder de forma intempestiva, cerrada y pre-
cipitada, justificando ese modo de proceder en el caracter inoportuno de la
demanda del paciente. Conviene siempre dejar una puerta abierta. En este caso
la peticion de ayuda se realizaba en un formato un tanto desproporcionado,
entre exigencia de ayuda y negativa a ofrecer informacion, lo que pudo pro-
vocar una respuesta en términos similares. Pero lo sustancial no es la formaen
que se formule la peticion de ayuda sino la manifiesta preocupacion y ansie-
dad de la enferma ante un problema personal tan complejo como es el de la
propia muerte.

Es preciso acostumbrarse a ver la entrevista clinica como una relacion de deli-
beracion, en la que profesional y paciente intercambian informacién no sélo
sobre los hechos sino también sobre los valores, en orden a tomar las mejo-
res decisiones. La deliberacion es el procedimiento de la ética clinica, y el obje-
tivo final es la decision prudente, es decir, la decision razonada, responsable y
contextualizada. De ese modo conseguiremos aumentar la calidad de |a asis-
tencia sanitaria.

PROBLEMA 12

¢Hasta donde influir en los valores de los pacientes?

La planificacion anticipada de la atencion clinica no puede basarse sélo en cum-

plimentar documentos tales como el Cl o los DIP. Por mas que hoy todos ellos resul-
ten necesarios, no son suficientes, ni constituyen el centro de la actuacion médica.
La relacion clinica de calidad exige un contacto verbal y apoyarse, en el intercam-
bio de informacion, tanto sobre hechos como, fundamentalmente sobre valores,
del paciente y del profesional. Esto permitira, ademas, una buena comunicacion
con los pacientes y sus familias, en especial con el o los cuidadores principales, de
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tanta importancia en el manejo de las fases finales de la vida de los enfermos. En
el interior de una buena relacion clinica, los documentos citados cobraran todo su
sentido; sin ella, sin embargo, degeneraran en pura burocracia que no sélo puede
no aumentar la calidad de la asistencia médica, sino que, como ya se ha dicho
por varios autores, puede llevar a deteriorarla.

Caso 12

Angel es un paciente de 48 afios que sufre faringitis cronica con reagudizaciones
estacionales que le dejan completamente afonico. Esta muy preocupado con que lle-
gue un dia en que “tengan que abrirle la garganta y colocarle un tubo”. No quiere
“bajo ninglin concepto que le abran la garganta”, ni tampoco que “le coloquen nin-
gun tubo en su cuerpo”. Aporta un documento de instrucciones previas realizado ante
notario donde precisa su voluntad de no recibir ningun tipo de intubacion y ventila-
cion mecanica. Solicita la inclusion de su decision en su historia clinica.

Alo largo de varios encuentros se le aclaran conceptos sobre la respiracion asis-
tida en los pacientes irrecuperables, la intubacion en anestesia general, el drenaje,
la sonda vesical, etc. Con calma se le explica en qué consiste su enfermedad y las
escasas probabilidades que tiene de precisar a lo largo de la vida una traqueoto-
mia.Sin embargo, cualquier intervencion con anestesia general precisa intubacion,
y negarse a ella es negarse a cualquier tipo de intervencion quirurgica, lo cual parece
poco razonable. De este modo, el médico ha conseguido que el paciente vaya rede-
finiendo sus deseos y preferencias, que a lo largo de las entrevistas han ido hacién-
dose mas sensatos. El médico se pregunta si debe continuar deliberando con el
paciente sobre valores, a fin de que acepte la intubacién no sélo en situaciones
agudas, como el caso de las operaciones quirurgicas, sino también en las mas cro-
nicas que pueden presentarse, o si, por el contrario, seguir adelante deberia ser
visto como algo incorrecto, ya que puede parecer manipulacion o presion excesiva.

Valores en conflicto
Para identificar los valores en conflicto hemos de situarnos en el papel del pro-
fesional, que por una parte cree necesario respetar la voluntad libremente expre-
sada por el paciente, pero por otro también se considera obligado a procurarle el
maximo beneficio. Los valores serian, segun esto,
« Deunlado, la autonomia del paciente, que ha expresado su deseo de modo
libre y razonado.
+ Deotro,susalud o vida, que exige del profesional hacer lo posible por defender
su vida incluso mediante la intubacion y la respiracion asistida.
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Cursos extremos de accion

- Siseopta por proteger el primer valor sin tener en cuenta el segundo, el curso
aseguir sera inhibirse y aceptar sin mas la voluntad del paciente, incorporando
el documento que éste ha otorgado ante notario a la historia clinica.

«  Siseopta por proteger el segundo valor ignorando el primero, habra que recha-
zar su pretension, diciéndole que es incompatible con el deber de asistencia
que tiene contraido el profesional.

Cursos intermedios de accion
La obligacion primaria de todo ser humano, y en nuestro caso de todo profe-

sional, no es la de salvar un valor que considere prioritario lesionando el otro,

sino ver si es posible cumplir con ambos a la vez, ya que ambos obligan. Esto sig-
nifica que hemos de ver si hay modo de respetar la voluntad del paciente y a la vez
asegurarle el mayor beneficio que le pueden proporcionar las ayudas técnicas,

incluidas las de soporte vital. La funcion de los cursos intermedios es buscar la o

las vias de conseguir esto en las presentes circunstancias. Ni que decir tiene que

los cursos intermedios han de situarse entre los dos extremos previamente iden-
tificados. En el caso actual, algunos de los posibles cursos intermedios son los
siguientes:

- Deliberar con el paciente sobre las diferentes situaciones clinicas en las que
resulta necesario acudir a la intubacion y respiracion asistida, a fin de que vea
las diferencias entre ellas y entienda que su rechazo indiscriminado no es logico,
y menos aun beneficioso para él.

« Asegurarle que la respiracion asistida es un procedimiento mas indicado en
situaciones agudas que en las muy crénicas. Una posible solucion es, pues, acep-
tarlaen las primeras y no en las segundas, especialmente cuando éstas se pro-
longany el beneficio ya no resulta proporcionado respecto a las molestias y los
perjuicios.

+ Informarle que la afonia, por mas que sea crénica, no tiene por qué conducir
a una situacion como la que el paciente teme. Este temor excesivo puede nece-
sitar algun tipo de tratamiento farmacolégico, con el que quiza quepa mejorar
la percepcion del problema por parte del paciente.

+ Hacerle ver que las sondas pueden ser de multiples tipos, y que por ejemplo
una sonda vesical no tiene nada que ver con la sonda alimentaria o la intuba-
cion endotraqueal,y que por tanto no es légico el rechazo indiscriminado a las
sondas. Algunas pueden ser altamente beneficiosas con minimo riesgo y poca
incomodidad.
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Explorar de modo sistematico y completo los valores del paciente, ya que esto
puede ser de gran ayuda no soélo para el profesional sino también para el pro-
pio enfermo, que al verbalizarlos puede cobrar una conciencia mas clara de
ellos. Esto le permitira incrementar la prudencia de sus opciones y decisiones.
Como el paciente ha hecho un DIP ante notario, es conveniente conocer los tér-
minos en que se ha redactado, a fin de subsanar sus posibles deficiencias. Quiza
sea conveniente, tras las sucesivas entrevistas con el enfermo, cambiar los tér-
minos del citado documento, y pedirle que nombre como representante a una
persona que sea de su entera confianza y que conozca bien sus valores. Esto es
muy probable que reduzca su ansiedad, redefina las situaciones clinicas y le
deje mas tranquilo.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

El curso optimo puede plantearse como una agregacion de los cursos inter-
medios mas convenientes. En su definicion final deben tenerse en cuenta las
consecuencias del mismo.

Este caso demuestra bien como no es correcto optar por ninguno de los cursos
extremos, siempre que haya cursos intermedios posibles o viables.

También es importante advertir que no todo el mundo tiene que ver el mismo
curso como optimo, ni ordenarlos de la misma manera. El objetivo del método
no es que todo el mundo tome la misma decision, sino que, por mas que pue-
dan variar en sus decisiones, todas ellas sean prudentes y busquen ser dptimas.

Recomendaciones

No es suficiente lo expresado en la primera entrevista con el paciente para com-
prender los motivos y razones que le han llevado a formular su peticion y a rea-
lizar su declaracion ante notario.

Este es un caso muy interesante para ser tratado en una sesion clinica o reu-
nion de equipo, a fin de mejorar la respuesta de los profesionales ante casos
similares.

Las declaraciones ante notario, lo mismo que los DIPs, necesitan ser revisados
por los médicos e integrados en el proceso de la relacion clinica. No es correcto
atenerse al documento por el mero hecho de que éste se halle firmado y pro-
tocolizado. Esos documentos deben ser el resultado de |a deliberacion llevada
acaboen el marco de la relacion clinica,y no algo sobrevenido y que se acepta
de modo acritico.
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PROBLEMA 13 ’7

Expresion de valores y exigencia de secreto

Caso13

Carlos es un paciente de 43 anos casado y con dos hijos de 14 y 10 anos. En con-
sultas previas se ha confirmado el diagnéstico de enfermedad neurodegenerativa,
que ahora se encuentra en fase avanzada. El paciente centra su interés en averi-
guar con el maximo detalle tanto los tiempos como las etapas de la evolucion de
su enfermedad. ;Qué va a sentir? ;Como lo percibira? ;Qué incapacidades llegaran
primero? ;Qué puede realizar con sus hijos de forma inmediata, previendo la evo-
lucion de la enfermedad? ;Qué debe contar a sus hijos y a su esposa?

Tras la exploracion por parte del médico en una de las consultas sobre su acti-
tud personal ante la eutanasia, declara su deseo de morir cuando comience a ser
una carga para su familia. En todo caso expresa su voluntad de ser sedado cuando
llegue el final o cuando su sufrimiento sea importante. Quiere que sea sélo su
médico de cabecera el que se halle al tanto de esto. Expresa su deseo de que no
se entere su familia porque no quiere hacerla sufrir. El médico le expone que es
necesario que antes o después conozca la familia ese deseo, y que por otra parte
puede ocurrir que sea otro profesional quien tenga que atenderle, ya que €l no
puede estar siempre de guardia. El médico se pregunta si debe aceptar la pro-
puesta del paciente, sabiendo que hay grave riesgo de que no pueda cumplirse
en los términos que €l senala, y si debe hacer constar lo hablado con el paciente
en la historia clinica, a fin de que su voluntad pueda ser respetada caso de que
€l no este.

Valores en conflicto
El conflicto que aqui hemos de someter a analisis es el del profesional. El se
encuentra ante un conflicto que no sabe bien como resolver. De una parte, quiere
respetar la voluntad de su paciente, pero de otra teme que si apunta los datos en
la historia clinica, a fin de que el médico que esté de guardia en el momento en
que sea preciso hacer lo que el paciente pide, puede que la familia acabe ente-
randose, lo que va en contra de lo directamente expresado por el enfermo. Los valo-
res en conflicto, por tanto, son los siguientes:
« Deuna parte, la proteccion de la salud del paciente mediante la comunica-
cion de la informacion a sus familiares y al resto de profesionales del equipo.
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De otra, el respeto de la decision autonoma del paciente y |a confidencialidad
de los datos clinicos que el paciente desea no revelar a nadie, especialmente
a su familia.

Cursos extremos de accion

Si se opta por el primero de los valores con desatencion total del segundo, se
pondran todos los medios necesarios para que el equipo entero conozca la situa-
cion del paciente y lo que él quiere que se haga cuando se encuentre en la fase
final de su enfermedad o el sufrimiento sea insoportable. Por tanto, se dejara
claramente anotado en la historia clinica, se informara ademas a todo el per-
sonal, etc.

En caso de optar por el segundo de los valores en detrimento del primero, el
médico responsable no se lo comunicara a nadie y pondra los medios para estar
localizable y atender personalmente al enfermo en los momentos criticos.
Por tanto, no escribira nada en la historia clinica y sélo advertira que se le avise
para llevar personalmente el caso cuando sea necesario.

Cursos intermedios de accion

Concretar cada una de sus peticiones y explicar al paciente las dificultades que
presenta el cumplimiento de cada una ellas.

Describir las situaciones que pueden surgir ofreciéndole soluciones alternativas.
Ofrecerle aceptar parte de lo que pide, aquello que es posible y su conciencia y
buena practica le permiten cumplir.

Ofrecerle guardar secreto hasta que la circunstancias le obligaran a comen-
tar su caso con la familia y los demas comparieros de guardia

Proponerle nombrar un representante e informarle de sus deseos

Hacerlo constar en la historia clinica en el apartado de valoraciones subjetivas,
dejando constancia de su caracter.

Como la familia va a ir siguiendo el curso del paciente y por tanto va a tener
conciencia de cuando se acerca el momento critico, ir haciendo ver al paciente,
en sucesivas entrevistas, la necesidad de que su familia conozca, llegado el
momento, la situacion del paciente, asegurandole que si deja claramente regis-
tradas sus voluntades, se seguiran éstas, sin conceder prioridad a los deseos de
los familiares, aunque intentando que éstos acepten y asuman lo decidido por
el enfermo.

Es muy probable que la decision del paciente de mantener ese tema en
secreto se deba a que el control de sintomas mediante la sedacion lo con-

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



Planificacion anticipada de la asistencia médica ‘

sidera problematico desde el punto de vista legal o moral. En este sentido,
es preciso aclarar las diferencias entre control de sintomas, sedacion y sui-
cidio asistido y eutanasia, de tal modo que comprenda que la sedacion,
cuando se aplica correctamente, es una buena practica clinica, y que por
tanto no hay ninguna razon para mantenerla en secreto. Es probable que de
ese modo disminuya su miedo a que otros, profesionales o familiares, conoz-
can su voluntad.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

En una o varias entrevistas, preferiblemente a lo largo de un proceso prolon-
gado en el tiempo, el médico debe ir aclarando al paciente los hechos clinicos mas
relevantes y haciéndole ver que el control de sintomas y la sedacion son buenas
practicas clinicas, sobre todo cuando se realizan con el consentimiento del paciente.
En tal sentido, tiene que ir poniendo en practica la totalidad de los cursos inter-
medios antes identificados.

Recomendaciones /O

+Los deseos que expresan los pacientes son con cierta frecuencia poco realistas
, por desconocimiento de hechos clinicos o por su creencia de que se trata de
actos prohibidos por |a ley o delictivos. El profesional tiene en esas situaciones
que actuar como un educador o un pedagogo, aclarando los puntos oscuros.
Esto disuelve una enorme cantidad de problemas, que las mas de las veces son
seudo-problemas, debidos a errores, bien cientifico-médicos, bien éticos, reli-
giosos o legales. Caso de que el profesional no se considere competente para
abordar esas cuestiones, debe orientar al paciente hacia aquellas personas que
puedan llevar a cabo esa funcion.

+ Enlasenfermedades cronicas altamente incapacitantes, es imposible guardar
el secreto por mucho tiempo, sobre todo ante sus cuidadores, ya que se encuen-
tran directamente involucrados en el caso. El profesional ha de contar con ellos,
y también necesita informarles y educarles, aunque debe quedar claro que la
decision corresponde al paciente y no a los familiares, como tradicionalmente
se ha venido entendiendo en nuestro medio.

+ Enlasenfermedades que afectan al SNC, es evidente que llegara un momento
en que los enfermos no puedan ya decidir. En esos casos ha sido practica comun
en nuestro medio que sea la familia quien decide. Hoy eso no es correcto. Hemos
de procurar que sea el propio paciente quien deje claramente dicho lo que quiere
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y no quiere que se haga con €l. En tal sentido, una buena historia de valores
es de enorme utilidad, asi como los DIPs y el nombramiento de representantes.
Solo cuando faltan todos estos documentos e ignoramos complemente los
deseos del enfermo debe atenderse a lo expresado por la familia, siempre
que ello no vaya en perjuicio del paciente, ya que el ambito de decision de la
familia es mucho menor al propio del enfermo, habida cuenta que no pueden
decidir nada que vaya en perjuicio suyo.

PROBLEMA 14

La negativa del paciente a recibir informacion, ;es motivo para indagar en los
valores de los pacientes y cumplimentar la historia de valores?

Hay pacientes que manifiestan decididamente su deseo de no conocer la ver-
dad sobre el futuro de su vida y sobre todo ante la cercania de la muerte. Es |a
negativa ante la posibilidad de conocer una alteracion o riesgo importante e irre-
versible de su futuro. Esto a menudo les impide conocer las posibilidades mas
favorables de manejo de su enfermedad y les incapacita para la toma de deci-
siones.

Aligual que el resto de la historia clinica, explorar los valores y voluntades
del paciente siempre es beneficioso para entender y concretar sus deseos, a la
vez que permite ajustar las respuestas, y modular y negociar sus expectativas.
Uno de los grandes problemas que actualmente existen en el ejercicio clinico es
el de la inhibicion profesional, que ha llevado a pasar del clasico intervencionismo
y paternalismo al lado opuesto, donde el médico se limita a aplicar normas y pro-
tocolos independientemente de las consideraciones que la buena practica médica
requiera.

En caso de negativa del paciente a recibir informacion, el profesional debe
explorar los motivos, que en bastantes casos pueden disiparse a través de un
didlogo respetuoso y sincero. El médico se ve en la obligacion de dar a veces
muy malas noticias, que a cualquier ser humano sensato le resultan dificiles de
aceptar. El psiquismo necesita tiempo para hacerse a la idea y apoyo emocio-
nal durante ese periodo. Aqui son de aplicacién todas las recomendaciones que
se hacen a proposito del sindrome de estrés postraumatico de la elaboracion
del duelo.
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Caso14

José Luis es un paciente de 54 afios que acude a consulta por un proceso res-
piratorio con tos intensa y expectoracion hemoptoica, tras esfuerzos reiterados
al toser. Esta muy preocupado porque su hermano murié de un cancer de pulmoén.
Se solicitan pruebas complementarias, con resultados normales. Cuando se le tras-
lada la informacion sobre el diagnostico y tratamiento manifiesta que no la quiere
conocer, tanto si el diagnostico es grave como si no lo es. El paciente tiene un her-
mano médico, en quien delega la responsabilidad de conocer todo lo relacionado
con su salud,y le faculta para tomar las decisiones que crea oportunas a propoésito
de sus enfermedades. El médico se pregunta si debe aceptar la decision del paciente
tal como la expresa, o si por el contrario debe indagar sus causas y explorar los valo-
res que le han llevado a tomar tal decision.

Valores en conflicto
El profesional se encuentra con dos valores que ve dificil respetar al mismo

tiempo. Esto es lo que llamamos un conflicto. En este caso, los valores son:

« Deuna parte, el respeto de la voluntad del paciente.

+ Deotra, la necesidad de proteger su salud, que pasa por indagar sus valores y
creencias, a fin de entender mejor la razon de su negativa, asi como por infor-
marle de ciertas cosas que pueden ser Utiles para el cuidado de su salud.

Cursos extremos de accion

« Sise opta por el primero de los valores con desatencion del segundo, se res-
petara la voluntad del paciente no informandole de nada y trasladando toda
la informacién a su hermano médico.

- Si,por el contrario, se atiende al segundo de los valores ignorando el primero,
se le informara de todo aquello que pueda redundar en su beneficio y el mejor
cuidado de su salud, a pesar de lo que haya dicho en contrario.

Cursos intermedios de accion

+Aceptar los deseos pero con la condicion de explorar con calma y sin prisas
los limites y precisiones de |a decision del paciente asi como las razones que le
han impulsado a tomarla.

« Limitar la no comunicacién solo a las malas noticias, pero no a las buenas o a
las neutras.

+ Negociar qué informacion puede ofrecérsele y cual no, mas alla de la que le dé
su hermano.
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+ Hablar con su hermano médico para aclarar la situacion, revisando conjunta-
mente el casoy planteando la posibilidad de que se trate de un proceso fobico
que, caso de no ser adecuadamente manejado, no sélo no le va a quitar sufri-
miento sino que se lo aumentara, agravando los sintomas.

«  Ofrecerle tratamiento especializado des-sensibilizante.

« Pedir unainterconsulta a psiquiatria.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Lo 6ptimo es ir poniendo en practica los cursos intermedios, en el orden con-
signado. La interconsulta a psiquiatria no deberia hacerse sin el permiso del inte-
resado.

Recomendaciones

+ Elprofesional debe comprobar siempre con precision hasta donde llega la deci-
sion del paciente y qué desea manifestar exactamente con ella.

+  Los rechazos indiscriminados de informacion deben hacer sospechar que algo
anémalo esta sucediendo en el interior del paciente. La primera obligacion del
profesional es explorarlo y, caso de confirmar la existencia de algtin fenomeno
psicopatologico, hacer lo posible para que reciba adecuado tratamiento.

PROBLEMA 15

{Puede cumplimentarse la historia de valores de una persona incapacitada
mentalmente por su propia enfermedad?

Caso 15

Antonio es un paciente de 58 afios, que vive en un pueblo. Dos hijos casados
viven fuera, uno de ellos en América, con los que mantiene una buena relacion. No
tiene mas familia pero sivecinos y amigos. Separado, a peticion de su mujer, hace
3 semanas, ya que ella se enamoro de un companero de trabajo con el que se ha
ido a vivir a un pueblo vecino. Se lamenta de haberle dado todos los caprichos posi-
bles a su ex mujery de haber sido siempre muy bueno con ella.“No ha servido para
nada”. Se siente solo, muy triste, llora a menudo y duerme muy mal. No quiere salir
a la calle porque su caso es la comidilla de todo el mundo. Comenta que la vida ha
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perdido todo sentido para ély que desearia morir. Incluso ha pensado en formulas
para lograrlo.

Alolargo de la entrevista manifiesta reiteradamente su voluntad de que no le
saquen de su casa si le ocurriera cualquier cosa, y que tampoco se lo comuni-
quen a su ex mujer ni a sus hijos. Quiere que quede constancia de su decision en
la historia clinica, a fin de que lo sepan todos los profesionales del centro de
saludy de ese modo puedan respetarlo. El médico se pregunta si habida cuenta de
la depresion que sufre el paciente debe consignar su expresion de valores en Ia his-
toria clinica, dado que eso puede conducir a error a los profesionales.

Valores en conflicto

En este caso es obvio que el profesional sospecha la existencia de una enfer-
medad grave e incapacitante en el paciente, un trastorno depresivo mayor, que
puede distorsionar de forma muy elevada su capacidad de decision auténoma. De
ahi que los valores en conflicto sean para €l los siguientes:
+ Deuna parte, el respeto de la decision tomada y expresada por el paciente.
« Deotra, la proteccion de su salud.

Cursos extremos de accion

- Casode atender exclusivamente al primero de los valores, se respetaria su deci-
sion en los términos exactos en que él la ha formulado.

«  Si, por el contrario, se opta sélo por el segundo de ellos, se buscara su mayor
beneficio, de acuerdo con los criterios médicos, incluso contra su voluntad.

Cursos intermedios de accion

« Llegara un diagndstico preciso de su depresion, aclarando también lo mas posi-
ble el prondstico y las vias de tratamiento.

« Derivar el paciente a un servicio de psiquiatria en el que puedan manejar de
modo adecuado su patologia.

+  Puesto que tiene miedo a salir por el pueblo, conseguirle un ingreso volunta-
rio en un centro psiquiatrico de agudos, a fin de que pueda ponérsele en tra-
tamiento. Esto, por otra parte, hara menos probable el suicidio al que este
paciente esta expuesto.

+ Casode que los sintomas no sean muy graves y pueda tratarsele ambulato-
riamente, ponerle en tratamiento.

+ Hablar con el paciente para intentar integrar a los hijos en el conocimiento
de la situacion y la toma de decisiones.
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Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Los dos cursos extremos constituyen dos muestras diferentes de abandono del
paciente con ideas suicidas a su suerte, y constituyen formas palmarias de mala
praxis médica.

El primer curso intermedio serfa el primero a poner en practica. Sélo un diag-
nostico correcto nos permite establecer un plan de actuacién. Si la depresion
es grave, habra que seguir con los cursos 2y 3.En caso de que sea menos grave
o leve y pueda tratarse sin grave riesgo ambulatoriamente, habria que poner
en practica los cursos 4,5y 6.

No parece dificil dar sentido positivo a la existencia del paciente, relativizando
progresivamente lo que considera el fracaso de su vida y convirtiéndolo en
un hecho fallido al que acompafan muchos aciertos incluso en la vida com-
partida con su ex mujer. El médico tiene para esto armas muy valiosas, como
el éxito logrado con sus dos hijos y el carifio que le profesan, asi como hacerle
ver el dolor que les provocaria su pérdida o que no les comunique su pro-
blema. En la conversacion con el paciente, el médico debe procurar que aquel
comunique a sus hijos lo ocurrido, ofreciéndose también a ayudarles si quie-
ren si quieren o tienen que hacerle alguna consulta. Se puede insinuar a los
hijos la conveniencia de que inviten a su padre a pasar una temporada con
ellos.

Recomendaciones

Ante manifestaciones suicidas, es preciso extremar las precauciones y llegar
a un diagnostico lo mas preciso posible. La ideacion suicida es un sintoma tipico
de depresion mayor, que requiere un manejo técnico muy preciso.

No todo intento de suicidio tiene que considerarse necesariamente patoldgico.
Existe el suicidio que se denomina “lucido” o “filosofico”, que nada tiene que
ver con la Medicina y que en principio es perfectamente respetable.

Cuando el profesional se encuentra ante un suicida, su primera obligacion es
la de intervenir protegiendo el valor que en ese momento se halla mas ame-
nazado, que es la vida.

El suicida que quiera que no interfieran en su decision actua con la suficiente
discrecion como para que nadie se halle involucrado en o por su acto,y de modo
que un profesional sanitario no pueda ayudarle. En caso contrario, tendra que
asumir el riesgo de que |a otra persona se considere en la obligacion de inter-
venir para salvarle la vida.
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- Aunen el caso de que el suicidio sea poco probable, es necesario considerarlo
como silofuera, incluso en el caso de simulacion, cuando su objetivo es llamar
la atencion o generar adhesiones y compasion en su entorno social y familiar.
La exploracién del paciente del caso descrito orienta hacia una reaccion exa-
gerada por la pérdida de |a pareja, seguin el paciente no anunciada: no duerme,
no come, no piensa en otra cosa, llora con frecuencia, todo le da igual y desea
lo peor. Todos sus pensamientos son recurrentes y centrados en dos puntos:
¢qué ha hecho mal durante su vida para acabar asi? Y el convencimiento de que
todo lo que ha hecho lo considera inutil, y que por tanto su vida es un absoluto
fracaso.

+ Lamanera del paciente de hablar de sus hijos y la informacion objetiva que
transmite de ellos ofrecen un resorte muy potente sobre el que puede traba-
jar el médico para recuperar la autoestima del paciente y ofrecerle una salida
temporal donde acudir mientras se asientan los acontecimientos y se superan
las respuestas vivenciales negativas.

+ Habria que aprovechar también las conversaciones con la pareja actual del
paciente y su cercania con éste, para reforzar el trabajo del médico.
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Decisiones de representacion

Cuando una persona no puede tomar decisiones, es obvio que los demas han
de tomarlas por él. Esto ha sucedido siempre. Tradicionalmente las decisiones de
representacion las han tomado los familiares, en unos casos, y los profesionales,
en otros. En los casos relativos a la Medicina, las decisiones sobre la salud, la vida
y la muerte de los pacientes las tomaban los médicos, no sélo cuando aquéllos los
pacientes ya no eran capaces de tomar decisiones sino incluso antes.

Esto ha dejado de ser asi, salvo por razones de salud publica y en casos de
extrema urgencia. El profesional tiene que informar al paciente y no puede actuar
€n su cuerpo, salvo excepciones, en caso de que el paciente se niegue. Este es el ori-
gen de toda la doctrina del consentimiento informado. Cuando las personas ya no
tienen capacidad de decidir, las decisiones de sustitucion o representacion, una vez
excluido el profesional, han estado en manos de los familiares. Esto es lo que, por
otra parte, venia exigiendo el Cédigo Civil desde el siglo XIX. Cuando, en su articulo
234, fija las preferencias para el nombramiento del tutor de una persona incapaz,
establece el siguiente orden: “1° Al conyuge que conviva con el menor o incapaci-
tado. 2° Alos padres. 3° A la persona o personas designadas por éstos en sus dis-
posiciones de Ultima voluntad. 4° Al descendiente, ascendiente o hermano que
designe el Juez. Excepcionalmente, el Juez, en resolucion motivada, podra alterar
el orden del parrafo anterior o prescindir de todas las personas en él mencionadas,
si el beneficio del menor o del incapacitado asi lo exigiere.” Este articulo del Cédigo
Civil se refiere a la incapacidad “de derecho”, es decir, a las personas incapacita-
das judicialmente y a los menores. En Medicina lo usual no es eso, sino la incapa-
cidad que se denomina “de hecho” es decir,aquella que se da en personas que care-
cen de conocimiento y/o voluntad para tomar decisiones de forma auténoma. En
cualquier caso, en la incapacidad de hecho se han venido utilizando criterios simi-
lares a los citados, de modo que las decisiones de sustitucién o representacion
las tomaban los familiares mas proximos al paciente. Por otra parte,y como tam-

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



m‘ Guias de Etica en la Practica Médica

bién deja claro el Codigo Civil, se tenia claro que el tutor o el representante no podia
tomar para su representado las mismas decisiones que para si mismo, ya que la
tutelay la representacion no se tienen mas que “en beneficio del tutelado” (art.
215), nuNca en su perjuicio.

Esta doctrina es la que ha cambiado sensiblemente en las Ultimas décadas. Y
ello por varias razones. La primera, porque no esta dicho que los familiares sean
siempre y necesariamente las personas mas adecuadas para tomar decisiones en
beneficio de los pacientes. De hecho, su implicacion emocional es muy grande, lo
que sin duda puede perturbar su proceso de toma de decisiones. Por otra parte,
dentro de las familias hay conflictos que pueden influir negativamente en las deci-
siones a tomar. Baste pensar en las herencias y los derechos sucesorios. De ahi
que hoy se considere que las personas mas adecuadas para tomar este tipo de
decisiones no son siempre y necesariamente los familiares, sino que pueden ser
también aquellos allegados, por ejemplo amigos, que, sin tener ningun tipo de
dependencia econdmica o familiar con el paciente conocen bien sus valores y sabe
conocen bien sus valores y saben lo que él querria decidir en un determinado
momento.

En esta seccién de la Guia queremos analizar los principales problemas con que
se encuentran los médicos como consecuencia de que el paciente no sea capaz de
adoptar una decision por si mismo, de forma auténoma, y tal decision deba ser
adoptada por su representante.

PROBLEMA 16

Discrepancia entre los familiares y el representante nombrado en las instruc-
ciones previas

Es obligacion de los profesionales sanitarios que atienden a un paciente inca-
paz de expresar su opinion consultar la posible existencia de un documento de ins-
trucciones previas y actuar conforme a los deseos expresados por el paciente.

Segun el articulo 11 de la Ley 41/2002, el otorgante del DIP puede designar, ade-
mas, un representante para que, llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con
el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las instrucciones.
Este representante no tiene por qué ser familiar, sino aquel que mejor pueda inter-
pretar sus deseos.
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Las instrucciones previas no pueden recoger todas las situaciones relativas a
la salud que un sujeto puede tener que afrontar durante su vida, razon por la
cual es tan importante el papel del representante para dilucidar los deseos del
paciente en determinados escenarios clinicos. La opinion del representante puede
ser contraria a lo que consideran sobre ese mismo proceso de salud los familiares
allegados del enfermo, lo cual es fuente de conflictos.

Caso 16

Agustin es un vardén de 70 anos, viudo que en la actualidad vive soloy es auto-
suficiente. Sufre una hemorragia cerebral hipertensiva que le causa una pérdida
brusca de conocimiento. Ingresa urgentemente en la Unidad de Medicina Inten-
siva tras ser atendido por los Servicios de Emergencia, siendo estabilizado, intu-
bado y ventilado por permanecer bajo el nivel de conciencia. En el TAC cerebral se
objetiva una hemorragia abierta a ventriculos de mas de 60 cc de volumen con
efecto masa y signos de herniacion transtentorial. La exploracion neurolégicay las
caracteristicas del proceso ofrecen un pésimo prondstico del paciente. Los médi-
cos que lo atienden hablan con los hijos del enfermoy con el representante nom-
brado en el DIP, un intimo amigo del paciente, para explicarles la situacién y la nece-
sidad de intervenirle de forma urgente, aun con muy pocas posibilidades de tener
resultados favorables, siendo las secuelas esperadas en forma de disfuncion cere-
bral, al menos moderada, del 100%. El enfermo habia expresado en las instruccio-
nes previas su deseo de no quedar dependiente de nadie durante el resto de su
viday que en caso contrario preferia morir. Los hijos son partidarios de practicar la
intervencion y no pierden la esperanza de un buen resultado. Su representante
es partidario de no intervenirle y limitar el esfuerzo terapéutico. Surgen discre-
pancias entre el representante y los familiares sobre la actitud a tomar. ;Cual es la
opinion que debe prevalecer?

Valores en conflicto

« Valor autonomia.El propio enfermo expresoé en el documento de instrucciones
previas el deseo de que no le gustaria sobrevivir con una gran dependencia
de los cuidados de otras personas. Caso de que se llevara a cabo la intervencion
y de que el curso clinico no fuese bueno, se habria atentado contra los deseos
del bienestar del paciente.

+ Elotrovalorenjuegoes lavida. En caso de no intervencion las posibilidades de
supervivencia son practicamente nulas, dada la extrema gravedad y el com-
promiso neurolégico existente. La promocion de la vida y la salud es un valor
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fundamental que debe ser protegido uno de los objetivos fundamentales de
la asistencia médica.

Cursos extremos de accion
Los cursos extremos consisten siempre en la opcién por uno de los valores

en conflicto con lesién completa del otro. En este caso, los cursos extremos

serian:

+ Respetar la voluntad del paciente tal como consta en el DIP y como la expresa
su representante, y no sélo no intervenirle quirirgicamente sino limitar los tra-
tamientos de soporte vital cuando ello se considere necesario.

+ Optar por la vida, incluso aceptando que las probabilidades de éxito son muy
escasas, y por tanto no sélo someterle a la operacion sino extremar el esfuerzo
terapéutico. En este caso no estariamos siguiendo la opinion del paciente rei-
terada por su representante sino la de la familia.

Cursos intermedios de accion
Los cursos extremos no pueden considerarse, por principio, 6ptimos, ya que

lesionan completamente uno de los valores en juego, y nuestra obligacion pri-

maria es no lesionar ninguno de los valores o hacerlo en el menor grado posible.

Para ello es necesario que identifiquemos todos los cursos intermedios de que

seamos capaces, ya que si resultaran operativos, resolverian el caso sin lesion de

ninguno de los valores en juego. Entre los posibles cursos intermedios estan los
siguientes:

« Ampliar la informacién tanto a los familiares como al representante sobre el
pronostico de esta patologia concreta, a fin de que tengan elementos de juicio
mMas precisos.

+ Dejarel mayor tiempo posible de reflexion a los familiares, a fin de que hablen
entre ellos y que también disminuya el impacto emocional que sufren en
este momento.

«  Entrevistarse con los familiares, haciéndoles comprender los deseos del enfermo,
expresados en el DIP, dandoles a conocer el contenido de lo expresado por €l y
explicandoles el pésimo prondstico del paciente, incluso con operacion qui-
rurgica.

+  Detectar, entre los familiares, alguno con mas capacidad de dialogo, a fin de
que sea él quien medie con la familia y se convierta también el interlocutor con
el representante y el equipo médico, a fin de llegar a una solucién aceptable
por todos.
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- Intervenir al paciente, puesto que €l no dijo que no quisiera la intervencion,
pero limitar los tratamientos de soporte vital si, como es lo mas probable,
surgen complicaciones en el postoperatorio.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Se habla de curso o cursos porque no es necesario, ni tampoco posible, que
siempre se llegue a un consenso general sobre el curso que se considera 6ptimo.
Dos personas pueden considerar 6ptimos distintos cursos. Esos cursos suelen ser
siempre intermedios, porque son los que menos lesionan los valores en conflicto.
Por otra parte, no esta dicho que el curso que se elija como 6ptimo vaya a resol-
ver el problema. Si no lo hace, entonces habra que optar por el siguiente curso en
la escala de optimidad de entre los cursos intermedios.Y en el caso de que ninguno
funcione, entonces habremos de plantearnos la necesidad de optar por un curso
extremo. Es importante recordar que el objetivo de la deliberacion no es que todo
el mundo vea como 6ptimo el mismo curso de accion, sino extremar la prudencia
en nuestras decisiones, sea cual sea el curso que elijamos. En este caso, lo logico
seria seguir el orden numérico de los cursos intermedios, empezando por el 1y lle-
gando, si fracasan todos los anteriores, al 5.

Recomendaciones /O

+ Ensituaciones tan graves como la descrita y con patologias que generan danos
funcionales severos en el 100% de los casos, debe buscarse siempre el bienes-
tar del paciente, evitando intervenciones muy agresivas.

- Cuando los pacientes han nombrado representante en su DIP, el médico res-
ponsable tiene la obligacion de comunicarse con €l a fin de establecer entre
ambos el plan a seguir, dado que fue nombrado para actuar como interlocutor
del equipo asistencial y para garantizar el cumplimiento de la voluntad del
paciente.

Salvo expresa indicacion de respeto a la confidencialidad, no debe marginarse

a los familiares, y es muy conveniente hacerles participes de los procesos de deci-
sion, por mas que no sean ellos quienes tienen que tomar las decisiones estricta-
mente médicas. Hay que hacer todos los esfuerzos que sean necesarios para que
las decisiones se tomen por consenso. Esto exige explicarles la situacion, aclarar-
les las dudas que les surjany hacerles conocer el contenido del documento redac-
tado por su familiar para ocasiones como la presente. El consenso con los fami-
liares mejora la calidad de la decision.
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PROBLEMA 17

Interpretacion de instrucciones previas en una situacion de incompetencia de
paciente y representante

Existen circunstancias propias de una enfermedad o situacion vital del paciente
que pueden incapacitarle para tomar sus propias decisiones en temas relativos a
susaludy su vida. Las instrucciones previas sirven para conocer su opinion respecto
a decisiones importantes que afectan su vida y su enfermedad. Cuando las ins-
trucciones previas precisan de interpretacion o la situacion no esta claramente
desarrollada en el DIP se hace necesaria la intervencion del representante. Esta
puede verse complicada porque el representante designado en las instrucciones
previas esté también circunstancialmente incapacitado.

Caso17

Andrés es un varén de 78 afios que ingresa en situacion de coma por accidente
de trafico con traumatismo craneoencefalico y contusiones cerebrales. La evolu-
cion neurologica progresa lentamente, pero siete dias después del traumatismo
sigue con bajo nivel de conciencia y los médicos no prevén una rapida recupera-
cion, por lo que proponen realizar una traqueotomia para avanzar en la descone-
xion del respirador. En las instrucciones previas el paciente habia senalado que no
querfa quedar ligado a un respirador y neurolégicamente “como un vegetal”y que
en tal caso preferiria que le desconectasen. Aunque la situacion no tiene por qué
evolucionar hacia esa dependencia, a los médicos les gustaria hablar con la repre-
sentante designada, que es su mujer, la cual iba como acompanante en el vehiculo
siniestrado y que por estar con un traumatismo toracico severo se encuentra sedo-
analgesiada bajo ventilacion mecanica y no puede participar en las decisiones.
iCual es la mejor actitud a tomar por los médicos?

Valores en conflicto

- Autonomia del paciente. Esta autonomia se ha expresado mediante un docu-
mento de instrucciones previas y a través de la designacion de un represen-
tante. Si éste no puede desempenar su papel en el momento presente y las ins-
trucciones previas no estan claras o necesitan de interpretacion, los interlo-
cutores deberan ser los familiares o allegados, que se presume son las perso-
nas que mejor conocen los deseos del enfermo.
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« Lasaludy el bienestar del paciente, evitando complicaciones que empeorarian
su situacion clinica. Puede parecer que esta en juego también el valor vida, dado
que el paciente pide la desconexion si su caso se transforma en un estado vege-
tativo permanente. Pero eso no es evaluable en el momento actual,y por tanto
no forma parte de la decisién que ahora es preciso tomar.

Cursos extremos de accion

+ Dado que existe la posibilidad de que el paciente sufra una merma importante
de sus funciones cognitivas y vitales y que las instrucciones previas sugieren
que el paciente no desearia vivir en esas condiciones, el profesional se inhibe
de llevar a cabo dicho procedimiento.

+ Con base en sus consideraciones y dado que no existe competencia por parte
del paciente ni de su representante, y porque considera que su obligacion es
intervenir para salvar la vida del paciente, el médico lleva a cabo la interven-
cion sin mas actuaciones intermedias.

Cursos intermedios de accion

+  Puesto que no se trata de una decision urgente, esperar a que la representante
se recupere y pueda ayudar en el proceso de toma de decisiones.

«  Silarecuperacion de la representante se prolonga, contactar con algin fami-
liar cercano que pueda hacer de interlocutor con el equipo médico, explican-
dole y haciéndole comprender las razones por las que los médicos consideran
necesaria la practica de la traqueotomia.

+  Enelcasode que eso no sea posible, identificar algin amigo o allegado préximo,
que nos pueda informar fehacientemente sobre los valores y deseos del enfermo.

«  Retrasar la decision de la traqueotomia algunos dias, a fin de tener datos mas
precisos sobre la evolucion del paciente y la posibilidad de quedar de por vida
conectado a un respirador.

« Llevaracabo la traqueotomia, puesto que este procedimiento no forma parte
directa de las instrucciones dejadas por el paciente. Esto permitira seguir la evo-
lucion posterior y en el caso de que ésta sea torpida, plantearse con la represen-
tante la decision a tomar, a fin de cumplir con los deseos expresados por el paciente.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Todos los cursos intermedios identificados pueden aspirar a convertirse en dpti-
mos, dependiendo de las circunstancias. Por otra parte, en el caso de que elegido
uno resulte infructuoso, deberan ponerse en practica uno tras otro, hasta agotar
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|a lista, o todos aquellos otros cursos intermedios que el profesional sea capaz de
identificar. Esto permite sacar una consecuencia de la maxima importancia, y es
que el profesional tiene la obligacion de explorar cuidadosamente todo el abanico
de cursos intermedios, antes de optar por un curso extremo.

O\ Recomendaciones

+ Laobligacion moral de los profesionales,y en general de cualquier ser humano,
no consiste en optar por uno de los valores en conflicto con detrimento total
del otro o de los otros, sino hacer todo lo posible por salvar todos o lesionar-
los lo menos que se pueda.

«+ Debemos, por tanto, huir de los dilemas, que nos llevan a pensar que el con-
flicto no tiene mas que dos soluciones, las extremas, y que la opcion por una
de ellas permite desentenderse completamente del otro valor. La busqueda de
cursos intermedios es el mejor antidoto contra el pensamiento dilematico, ya
que el dilema lleva a que no tengamos en cuenta mas que los cursos extremos,
que siempre son, por definicion, los mas lesivos.

+  La mente humana identifica muy facilmente los cursos extremos, pero no asi los
intermedios, que en principio suelen pasar desapercibidos. Es importante resaltar
la obligacion que tiene el profesional de explorar con todo cuidado el abanico entero
de cursos intermedios existentes en cada caso, pues en principio no es correcto
optar por un curso extremo si hay cursos intermedios viables o inexplorados.

+  Esrecomendable incluir en el DIP la designacion de un representante suplente,
para evitar situaciones como la analizada en este caso. Asimismo, es reco-
mendable incluir también una historia de valores, que contribuya a interpre-
tar de forma correcta los deseos y expectativas del paciente, especialmente en
ausencia de representante.

PROBLEMA 18
Toma de decisiones vitales en pacientes incapaces con divergencia en el manejo
del caso tanto entre los integrantes del equipo médico como entre estos y los

familiares, cuando no hay documentos de instrucciones previas

Las decisiones sobre cuestiones vitales son complejas cuando los pacientes tie-
nen amenazada su vida, y/o comprometida su calidad de vida en el tiempo de super-
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vivencia. Las dificultades aumentan cuando el enfermo no tiene capacidad para
decidir,y son atin mayores cuando difieren las opiniones dentro del equipo médico
y estas divergencias son conocidas por los familiares. Todo ello genera en ocasio-
nes un conflicto de dificil resolucion, en el que hay que hacer un esfuerzo a través
del dialogo pausado, repetido, acercando posiciones, dando prioridad a la opiniéon
los familiares que conozcan mejor, cuiden y convivan habitualmente con el enfermo.

Caso018

Elisa es una mujer de 58 anos, con discapacidad fisica y psiquica por una enfer-
medad congénita, que ingresa por un cuadro de obstruccion intestinal y es diag-
nosticada de un carcinoma de ovario extendido que afecta a estructuras abdo-
minales, colon y uréter izquierdo, con implantes peritoneales fuera de la pelvis y/o
ganglios retroperitoneales o inguinales. Existe divergencia en el equipo médico
sobre la propuesta de un cirujano de realizarle una colostomia de descarga que
evite la obstruccion intestinal y una nefrostomia para solucionar los problemas de
atrapamiento del uréter izquierdo con hidronefrosis de ese lado. Otro cirujano
del equipo es partidario de tratar a la enferma s6lo con cuidados paliativos y no
intervenir, dado el mal pronéstico vital a corto plazo. La paciente no tiene capaci-
dad para decidir y el equipo médico debe afrontar las decisiones contando con los
familiares. Habitualmente ha acudido a la informacion un tio, puesto que sus padres
son mayores, viven lejos y estan limitados por sus enfermedades cronicas. Este
familiar opta por la actitud intervencionista de llevar a cabo una colostomia de
descarga ademas de una nefrostomia, aunque esta decision conllevara al interna-
miento posterior de la paciente en una residencia en la que puedan hacerse cargo
de ella. Sus padres, que viven con ella, de 84 y 82 arios de edad, y que han sido sus
cuidadores hasta ahora, son partidarios de darle solo analgesia y cuidados basicos.
:Debe prevalecer la opinion de uno de los médicos y su tio a favor de intentar solu-
cionar parte del problema o la de sus padres, cuidadores habituales y el otro médico?
iComo enfocar la resolucion del conflicto?

Valores en conflicto

Para identificar los valores en conflicto es necesario no perder de vista que el
conflicto es siempre personal,y que por tanto se da siempre en el interior de una
persona. Cada uno de los actores de una misma situacion puede tener su propio
conflicto, que no tiene por qué coincidir con los conflictos de los demas. Lo que aqui
nos interesa es identificar los valores en conflicto de la persona que ha de tomar la
decision.Y dada la orientacion de esta Guia, los conflictos que nos interesan mas son
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los de los médicos. En este caso, se trata de los miembros del equipo quirlirgico. Mediante
este procedimiento es muy sencillo identificar los valores que estan en conflicto.

.

Quienes optan por operar, no hay duda que estan primando el valor vida de la
paciente, ya que no hacerlo es casi seguro que acelerara su muerte. Por otra parte,
la colostomia de descarga va a evitar los vomitos fecaloideos y mejorar el bien-
estar, confort o calidad de vida de la paciente en el tiempo que le quede de vida.
Quienes optan por no operary limitar la intervencion a controlar sintomas y
evitar cualquier sufrimiento en la paciente estan concediendo prioridad al valor
calidad de vida sobre el de duracion o cantidad de vida. Su tesis es que la ope-
racion quirurgica que se propone es muy traumatica y genera muchas moles-
tias en la paciente, que es preferible evitar.

Curso(s) extremo(s) de accion

Son siempre la opcion por uno de los valores en conflicto con lesion completa

del otro. En este caso, por tanto, se trata de optar por la cantidad de vida o por la
calidad de vida, sin atender al otro valor.

.

Si se opta por la cantidad de vida, debe llevarse a cabo la intervencién quirur-
gica,ya que ello puede redundar en una prolongacion de la vida de la paciente,
aunque después los familiares no podran hacerse cargo de ella.

Si se opta por la calidad de vida sin atender a su cantidad, entonces el curso
extremo es no realizar la intervencion quirdrgica y atender sélo al control de
sintomas y a su bienestar.

Cursos intermedios de accion

Debatir el caso en una sesion clinica. Este curso de accion tiene, a su vez, muchos

otros subalternos, entre ellos los siguientes:

- Discutir el caso solo desde el punto de vista técnico, ponderando las ven-
tajas e inconvenientes y los riesgos y beneficios de la intervencion propuesta
en un caso de tan infausto prondstico vital.

- Tener también en cuenta la situacion familiar de la enferma, que obligara
alinternamiento en un centro para enfermos en situacion de terminalidad
tras la operacion.

- Decidir que, dado el mal prondstico del caso, sean los familiares quienes
tomen la decision:

- Deacuerdo con los valores, deseos y preferencias de la paciente.
- Deacuerdo con los valores de los padres y teniendo en cuenta el hecho
de que, en el caso de ser operada, |a hija ya no podra vivir con ellos.
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- Convocar una reunion con todas las partes implicadas para que cada una exprese
sus opiniones y argumentos y ver si es posible llegar a un acuerdo.

« Daraentender a todas las partes que, al tratarse de una enferma con corta
expectativa de vida, se deberia priorizar la calidad de vida que le espera.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

El curso 6ptimo debe salir de la deliberacion que ha de llevarse a caboen la
sesion clinica y que sera el paso previo para la reunion con los familiares. En esa
deliberacion no sélo deben aclararse los hechos clinicos, precisando los riesgos y
beneficios de las soluciones propuestas, sino también los valores en juego. Habida
cuenta de que la paciente esta en situacion terminal, el valor vida no tiene porque
considerarse prioritario, si bien ello no debe llevar a desatenderlo. Lo légico es dar
prioridad a la calidad de vida, respetando, en cualquier caso, todo lo posible la can-
tidad de vida. Si se llega a este acuerdo entre el equipo asistencial, resultara facil
transmitirselo a los familiares, que raramente se opondran a €l. En un primer
momento puede resultarles emocionalmente dificil aceptar esa solucion, pero
tal resistencia tiende a ceder con el dialogo, sobre todo si va acompafiado de un
corto espacio de tiempo para que se hagan a la idea y sean capaces de asumir la
situacion.

Lo optimo, por consiguiente, seria poner en practica los cursos de accion inter-
medios, en el orden senalado en el epigrafe anterior.

Recomendaciones /O

+Esrecomendable, antes de tomar ninguna actitud y comunicarla a la familia,
explorar los deseos de los familiares mas proximos, en este caso los padres,
ya que por ley son quienes tienen el derecho a decidir, sobre todo en este caso,
dado que son quienes conviven con ella y la cuidan habitualmente. Su opinion
es tanto mas importante cuanto peor sea el prondstico y menor la eficacia de
la intervencion médica.

+ Enlacomunicacion con los pacientes y/o los familiares, el personal médico debe
evitar cualquier tipo de informacion divergente o contradictoria. Para ello, sus
miembros deben antes estudiar el caso y ponerse de acuerdo sobre la infor-
macion que ha de darse y el modo de hacerlo.

+ Lainformacion que se da a los pacientes y/o familiares debe atenerse a los datos
o0 hechos clinicos. El didlogo con los pacientes y/o familiares tiene por objeto
permitir que éstos expresen sus opiniones y traten de compaginar la informa-
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cion técnica con sus valores y posibilidades. S6lo teniendo en cuenta todos estos
factores, puede llegarse a una solucion del caso que merezca el nombre de pru-
dente o responsable.

PROBLEMA 19

¢Son validas las instrucciones verbales?

La mayoria de las personas no hace planes a largo plazo sobre su posible asis-
tencia sanitaria. Es muy conveniente saber como una persona quisiera ser cuidada
cuando no pueda expresarse, para poder llevar a cabo sus preferencias. Sabemos
que en nuestro pais todavia son pocas las personas que cumplimentan documentos
de instrucciones previas. Sin embargo, los familiares 0 amigos personales del enfermo
pueden haber llegado a conocer sus deseos para situaciones en las que no pueda
decidir por si mismo, si los manifesté previamente, ya sea en comentarios infor-
males o en conversaciones mas explicitas.

Caso19

Pedro es un anciano octogenario que vive en una residencia asistida. Sufre una
merma visual y auditiva acorde con su edad y camina con andador. Expreso de pala-
bra, como sostiene su hija Carmen, que no queria ser ingresado en un hospital
cuando no fuera capaz de decidir, que deseaba morir en la residencia sin molestar
a nadiey sin que le pusieran tubos. Ahora ha contraido lo que al médico de la
residencia le parece una sepsis de origen urinario y un sindrome confusional agudo.
Por ello quiere enviarlo al hospital, a lo que se opone su hija. El médico se pregunta
qué debe hacer.

Valores en conflicto

« Respeto a la voluntad del paciente expresada por su hija.

«  Proteccion de la vida y la salud, decidiendo ingresar y tratar la infeccion urina-
ria del paciente.

Cursos extremos de accion

« Aceptar inmediatamente lo que dice la hija del enfermo, sin indagar detalles.
- Ingresar al paciente sin dar importancia a lo que expresa su hija.
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Cursos intermedios de accion

- Dialogar con Carmen para aclarar con detalle |a voluntad de Pedro.

« Explicarle a la hija que su padre presenta una enfermedad aguda, posiblemente
reversible con una corta estancia hospitalaria, distinta de la que ella identi-
fica con la voluntad transmitida por su padre.

« Pactar conella un tratamiento en la propia residencia si es posible y ver |a
respuesta.

+ Enelcasode que no mejore podria aceptarse que Pedro continue en la resi-
dencia o enviarlo al hospital para un tratamiento corto y poco invasor.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Puede ser una combinacion de los anteriores, aclarando lo que el paciente habia
expresado, lo que |a hija entiende del tratamiento propuesto, en qué consiste y cua-
les son sus cargas y beneficios. Hablando sosegadamente con Carmen hay que expli-
carle que una expresion verbal de voluntad puede no tener en cuenta los mejores
intereses del paciente, que a veces esa expresion de voluntad no debe tomarse lite-
ralmente sino en el contexto del problema que presenta el enfermo, y que no esta
claro que el paciente hubiera querido que no se le tratara un proceso que parece
facilmente mejorable sin grandes inconvenientes. En este caso, al igual que en otros
posteriores, los cursos intermedios, y por supuesto el curso 6ptimo, surgen de la falta
de correspondencia entre lo expresado por el paciente y |a situacion clinica concreta.

Recomendaciones /Q

+ Por fuerza la recomendacién incluye un proceso de deliberacion sobre el cua-
dro clinico, pronostico, cargas y beneficios del tratamiento propuesto, y consi-
derar que se puede ensayar un tratamiento condicionado en la intensidad y en
el tiempo, procurando en todo momento que el paciente tenga el alivio sinto-
matico preciso.

+ También debe asegurarse a Carmen que la voluntad expresada por su padre se
va a intentar respetar aunque aparentemente se falte a la premisa de no ingre-
sarlo, puesto que puede dudarse de que él se refiriera a un proceso de enfer-
medad poco grave o facilmente remediable con un tratamiento endovenoso
(excluyendo el uso de otros tubos y sondas) y tras el cual podria volver a su
situacion previa después de una corta estancia hospitalaria.

«  Silahija del enfermo, después de un proceso de explicacion y deliberacion con-
junta, sigue afirmando que su padre se referia también a cuadros aparente-
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mente banales, se puede acceder a esta voluntad puesto que nadie mejor
que un familiar bien intencionado y conocedor en profundidad de los valores
y preferencias de su ser querido puede representarlo, sobre todo si se ha pro-
fundizado, con detalle y reiteradamente., en lo que queria decir el paciente.

PROBLEMA 20

? Discrepancia entre el texto del Documento de Instrucciones Previas (DIP) y su
interpretacion por el representante

La planificacion de la asistencia sanitaria para cuando una persona no esté en
condiciones de participar en las decisiones sobre qué hacer cuando enferme es un
hecho infrecuente pero cada vez menos raro. Si se cumplimenta un Documento de
Instrucciones Previas, en el mismo pueden expresarse los tratamientos que se dese-
arian y cuales se rechazarian, seglin distintas situaciones que se pueden descri-
bir en el propio DIP. Ademas, es conveniente que en el documento esté nombrado
uno o mas representantes del paciente. La designacion de varios representantes
no tiene por objeto el que tomen una decision colegiada o comin o que lleguen
a un consenso, sino que pueda acudirse al segundo en ausencia o renuncia del pri-
mero, etc. Lo que se hace, por tanto, es designar un representante titulary uno o
varios suplentes. El representante sirve para interpretar la voluntad del paciente,
puesto que es muy dificil describir en un DIP todas las situaciones clinicas en las
que aquél se pueda llegar a encontrar. La interpretacion que de la voluntad del
paciente hace el representante puede, en ocasiones, no coincidir con la de los cli-
nicos que atienden a su representado.

Caso 20

Ramiro tiene actualmente 70 afios. Hace cuatro que le practicaron una neu-
monectomia por cancer de pulmon. Poco después de ser dado de alta del hospital,
escribio un DIP en el que declaraba que no queria ser conectado a una maquina si
le fallaba la respiracion, y que deseaba ser tratado con todos los calmantes que fue-
ran necesarios para no sufrir. También nombraba como su representante a Tomas.
Ahora Ramiro esta sufriendo una bronquitis que se ha complicado y que ha obli-
gado a ingresarlo en un hospital. Una vez ingresado sigue empeorando, desarrolla
una encefalopatia de causa respiratoria y el representante pide que se apliquen
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todas las medidas necesarias para salvar su vida. Los médicos tienen acceso al DIP
a través del Registro Autondmico de IIPP y opinan que eso no es lo que Ramiro
otorgd.Y se preguntan qué hacer.

Valores en conflicto

Respeto a la voluntad expresada por el paciente:
- Tal como la entiende su representante.
- Tal como la entienden los médicos que le tratan.

Cursos extremos de accion

« Aceptar lo que dice el representante.

+ Los médicos rechazan tal interpretacién puesto que entienden que no es la
que esta reflejada en el DIP,y desean aplicar un tratamiento exclusivamente
paliativo.

Cursos intermedios de accion

« Dialogar con el representante con la mayor tranquilidad y en un marco ade-
cuado, explicando el cuadro clinico del paciente en el contexto de su enfer-
medad, el pronéstico que tiene, lo que significa un tratamiento con respira-
dor mecanico que produce diferentes grados de incomodidad y dependen-
cia: la conexion a un respirador con mascarilla facial (ventilacion no invasiva),
o la conexién a un respirador con un tubo a través de la garganta (ventila-
cién invasiva).

+  Explicar al representante que no puede ni debe ir en contra de algo claramente
expresado por el paciente en un DIP.

+ Leer conjuntamente con el representante el DIP, e intentar llegar a consen-
suar su significado sobre tratamientos que Ramiro aceptaria y los que recha-
zaria.

« Elrepresentante debe tener claro que no tiene autoridad para tomar una deci-
sion contraria a lo consignado por el paciente en su DIP. Sera preciso, por tanto,
analizar las razones por las que quiere que no se tenga en cuenta lo estipulado
por el enfermo en su DIP. Caso de que fuera por convicciones propias pero no
del paciente, su decision no seria respetable, porque se estaria extralimi-
tando en su funcién como representante. Lo mas probable es que no se trata
de eso, sino que considera que la situacion en que ahora se encuentra su repre-
sentado es reversible, y él tiene claro que lo contenido en el DIP se refiere a la
recidiva de su cancer de pulmon. Si esto fuera asi, deberia tenerse en cuenta la
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interpretacion de la voluntad de Ramiro sugerida por el representante e iniciar
la ventilacion mecanica, no invasiva o, si fuera necesario, invasiva, hasta que
el paciente recupere la consciencia y pueda explicarsele la situacion en la que
se encuentra, de modo que sea él quien decida si continuar con el soporte ven-
tilatorio o retirarlo. En este Ultimo caso debe hablarse con Ramiro sobre la posi-
bilidad de fallecimiento mas o menos cercano a la retirada, si bien hay que ase-
gurarle que se le administrara todo el tratamiento paliativo que precise para
estar aliviado de los sintomas que pueda sufrir.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Aplicar algunos o todos los cursos intermedios anteriores de manera secuen-
cial, con el fin de respetar el deseo del paciente de acuerdo con la interpreta-
cion de su representante, que puede estar interpretando lo que el paciente quiso
decir en su DIP y no dijo claramente, Una vez que con el tratamiento ventila-
torio el paciente recuperara su competencia para decidir, podria aceptarse o
rechazar la continuacion del tratamiento con respiracion asistida y otras medi-
das accesorias, decision que podria resolver el problema. Es importante, en cual-
quier caso, que quede claro en todo momento que la funcion del representante
no es decidir, ni menos decidir en contra de lo ordenado por el paciente, sino
interpretar lo dicho por €l, 0 sus deseos, preferencias y valores, en una situacion
concreta. Si el representante no tiene claro que el paciente se negé a la venti-
lacién mecanica en caso de recidiva de su cancer pulmonar, deberia hacérsele
comprender que las decisiones que tenemos obligacion de respetar son las de
los pacientes, no las de sus representantes, que son meros intérpretes de las
voluntades de aquellos.

O\ Recomendaciones

+ Ante un conflicto que en principio se muestra irresoluble en una situacion
aguda, hay que procurar ganar tiempo para seguir deliberando sobre los pun-
tos conflictivos hasta llegar a tener claro, para las distintas partes, los valores
implicados, los posibles cursos de accion, y los beneficios e inconvenientes que
se prevén de optar por cada uno de ellos.

+ Laexpresion de voluntad recogida en un documento escrito puede tener un
significado incierto. En la interpretacion de esta voluntad resultan decisivas
la consulta de la historia de valores y la actuacion del representante, que pue-
den aclarar qué pensaba el paciente al redactar el DIP.
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- Eneste caso, ventilar a Ramiro puede lograr que recupere la consciencia y pueda
entender la situacion en la que esta, qué significa el tratamiento y las perspec-
tivas que tiene de mejora, e incluso pedirle que ratifique o deseche el tratamiento
que se le ha impuesto, explicandole que su representante opinaba que era el que
debia emprenderse. Ciertamente seria una situacién complicada pero de plausi-
ble resolucién con el procedimiento propuesto. Ello satisfaria el respeto a la volun-
tad de la paciente, interpretada quiza de forma errénea por su representante, y
podria resolver las posibles contradicciones que se presentaban al inicio del caso.

PROBLEMA 21 ’7

No se localiza al representante del paciente

Una dificultad para llevar a cabo los deseos de una persona redactados en un
DIP surge cuando no se puede contactar con él o los representantes que aquella
nombré, cuando deben intervenir por haberle sobrevenido a la persona un proceso
morboso que la ha incapacitado para participar en las decisiones sobre su salud.

Caso 21

Isabel, una mujer soltera de 78 anos con una leve hipertension arterial, ha gozado
de una estupenda salud. A pesar de ello se preocupd de su futuroy redacté unas I1PP
en las que nombré como su representante a un sobrino que vive en la misma ciudad.

Estando con unas amigas en una cafeteria, Isabel se ha quejado de un dolor de
cabeza muy intenso y poco después ha perdido la consciencia. Llevada al hospi-
tal, se le ha diagnosticado hemorragia subaracnoidea. Los médicos preguntan a las
amigas si pueden decidir por ella. Estas informan que su amiga delegé en un sobrino
tal responsabilidad. Los médicos, que conocen el contenido del DIP, no logran
contactar con el sobrino en ese momento, ni tampoco al dia siguiente. No hay nadie
que sea participe en las decisiones sobre las pruebas diagnésticas y el ulterior tra-
tamiento que pueda necesitar Isabel. ;Como deben proceder los médicos?

Valores en conflicto

«  Respetar la autonomia de la paciente expresada en el DIP, con independencia
de que se contacte o no con el sobrino representante.

« Actuar en beneficio de |a paciente segtn la lex artis.
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Cursos extremos de accion

Consultar el DIP y actuar conforme a la voluntad de la paciente expresada en
él,sin esperar a corroborar su significado en conversacion con el sobrino-repre-
sentante.

El otro curso extremo es hacer a la paciente todo lo que su médico responsa-
ble considere.

Cursos intermedios de accion

.

Consultar el DIP y comentar en sesion clinica cudl es la interpretacion mas

correcta de la voluntad de la paciente.

Activar el procedimiento del centro para:

- Intentar localizar al representante u otros familiares de la paciente, espe-
rando el tiempo prudencial que se considere adecuado.

Esperar a que aparezca el sobrino de la enferma, y mientras no ejecutar ninguna

prueba diagndstica ni emprender ningun tratamiento exceptuando el de soporte.

Mientras tanto: Isabel se muere

- Planear en sesion clinica del servicio cual se considera el proceder diag-
noéstico y terapéutico mas idoneo para Isabel.

- Consultar con el comité de ética este plan de accion si todos opinan que es
apropiado llevarlo a cabo.

- Poner a la direccion en conocimiento del caso y de las propuestas del ser-
vicio, solicitando su aprobacion.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Es una combinacion de los cursos intermedios. Por supuesto que deben hacerse

todos los esfuerzos por obtener un ejemplar del DIPy caso de que ello no sea posi-
ble, localizar al representante de la enferma, ya que €l conocera el contenido de ese
documento. Ademas de lo anterior, los sanitarios estan obligados a realizar un plan
diagnésticoy terapéutico segun el estado del conocimiento. Para refrendar que las
decisiones son correctas y no excesivamente sesgadas por una parte, tiene sentido
consultar con el comité de ética y/o la direccion del centro que seguramente san-

cionaran el proceder propuesto por el servicio.

Recomendaciones

Ante una persona incapaz de tomar decisiones, debe primero indagarse la exis-
tencia o no de DIP, ya que en él se encontraran las decisiones de la paciente
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acerca de los tratamientos que desea y no desea recibir y,ademas, los datos del
o de los representantes. De no ser asi, hay que consultar con la persona o per-
sonas que puedan transmitirnos los valores y deseos del paciente, persona que
en este caso parece ser el sobrino. Es importante decirle a éste que su funcion
no es tomar la decision de acuerdo con sus valores, sino haciendo manifies-
tos los valores y preferencias de la paciente. Si no los conociera y la decision
hubiera de tomarse prescindiendo del sistema de valores de la enferma, enton-
ces seria necesario acudir a otro criterio, que es el del mayor beneficio de la per-
sona por la que se esta decidiendo. Como no siempre es claro determinar qué
es beneficioso y qué perjudicial en las situaciones cercanas al final de la vida,
es importante incluir en el razonamiento no sélo los hechos clinicos, y por tanto
el pronostico, sino también las opiniones que sobre ese particular tengan, sobre
todo, las personas que hayan de ser en el futuro sus cuidadores principales.

- Serecomienda que previamente, mientras la enferma siga siendo incapaz de
decidir o no aparezcan representantes de la misma, se consulte con otras per-
sonas fuera del servicio que actien como garantes de la paciente y también
del quehacer de los profesionales implicados en el caso.

+ Deesta manera los sanitarios pueden sentir que se respalda su tareay proce-
dimientos disefiados conforme a la lex artis al tiempo que reciben el refrendo
de otros pares, de un comité consultivo o de los directivos de la institucion.

PROBLEMA 22

(Pueden limitarse, por futilidad terapéutica, los deseos de los representan-
tes de los pacientes?

En los servicios de medicina intensiva, el porcentaje de fallecidos con res-
pecto al de ingresados es de los mas altos entre los servicios hospitalarios, lo cual
es comprensible puesto que en las UMl ingresan los pacientes con mayores ame-
nazas vitales, siempre que puedan ser revertidas con tratamiento. La informacion
que en tales unidades se proporciona a los familiares y/o representantes del enfermo
suele ser amplia, procurando aclarar todas las dudas que van surgiendo y ayu-
dandoles a tomar decisiones sobre los tratamientos posibles y efectivos. Algunos
de los que ingresan son enfermos sin posibilidades de sobrevivir o siendo éstas
minimas. Muchos fallecen a pesar de utilizar todos los medios curativos o de soporte
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disponibles. El conocimiento de esta realidad ha llevado a que los médicos, o la
familia y representantes del paciente se cuestionen si se deben continuar aplicando
tales medios cuando se prevé que la muerte es inevitable y se esta alargando un
sufrimiento sin esperanza.

Desde los anos 8o del pasado siglo |a President’s Commission y el Hastings
Center consideraron que un tratamiento de soporte vital (TSV) es cualquier inter-
vencion médica que se administra a un paciente con el fin de prolongar su vida
y retrasar la muerte. Cumplen esa definicion distintos medios terapéuticos
mecanicos, farmacoldgicos, sustitutivos, etc. que pueden sostener o sustituir
alguna funcion vital afectada. Por citar algunos, son TSV los respiradores, dis-
positivos de asistencia ventricular, marcapasos, farmacos vasoactivos, técnicas
de depuracion extrarrenal, nutricién parenteral o enteral, hemoderivados, anti-
bidticos, etc.

En el transcurso de una enfermedad critica mas o menos prolongada, horas,
dias, infrecuentemente semanas o meses, los sanitarios suelen identificar cuando
el enfermo esta cerca del fallecimiento. Es obligado hablar del prondstico del enfermo,
con laidea de “esperando lo mejor prepararse para lo peor”. Si los médicos del
paciente creen que puede fallecer en breve, conviene que lo expresen al paciente
-siempre que sea posible-y a la familia con la mayor delicadeza, pero claramente.
Con ello se quiere evitar la prolongacion del proceso de morir del paciente, poniendo
énfasis no en el tratamiento curativo y de soporte que ya se ha comprobado que
resultan inefectivos, sino en el alivio de los sintomas que el enfermo presente, asi
como preparar a la familia para un inminente desenlace fatal y, también, amino-
rar gastos inutiles.

Estas son algunas de las razones que se consideran para limitar tratamientos
de soporte vital (LTSV), también conocida por limitacion del esfuerzo terapéutico
(LET). Preferimos utilizar la primera denominacion puesto que no se limitan todos
los esfuerzos terapéuticos, ya que paliar es también una dimension de la terapia,
y en ocasiones requiere mas esfuerzo que una curativa, dado que en este proceso
el médico responsable junto con los diversos miembros del equipo asistencial se
tienen que ocupar, no sélo de proporcionar los mejores cuidados al paciente, sino
también a la familia de este y a la fase de duelo consiguiente.

En ocasiones la LTSV se realiza por omision de uno o varios de los diversos
TSV, en otras por retirada de los que se han mostrado inefectivos, o puede ser que
de ambas maneras. Hay que recordar que cuando se piensa que un tratamiento
no va a dar resultado (se prevé futil) no debe ser aplicado, ni siquiera ofertado; y
sise inicio pero se ha probado que no es efectivo (ha demostrado ser futil) se debe
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retirar. Otra dimension de la futilidad es la que el paciente considera: un trata-
miento que no puede lograr los objetivos de aquél, es futil.

Siendo la LTSV legitima, conviene que sea llevada a cabo, dada la trascenden-
cia de este tipo de decisiones, de acuerdo a los diversos estandares y recomenda-
ciones profesionales y, por supuesto, cumpliendo la ley.

Caso 22

Miguel, de 78 anos, con antecedentes de tabaquismo muy intenso, hipertension,
diabetes y dislipemia, presentd un sindrome adrtico agudo por lo que se intervino de
urgencia por Cirugia Vasculary se le realizé un By-pass aortobifemoral. El segundo dia
del postoperatorio inicia un cuadro séptico con semiologia de abdomen agudo. Se
evalua la situacién con una TAC urgente y después se le reinterviene. Se halla una
isquemia intestinal con perforacion de ciego por lo que se realiza hemicolectomia
derecha e ileostomia con cierre del colon transverso. En los dias siguientes evoluciona
a chogue séptico que se estabiliza parcialmente con vasopresores, antibiticos y ven-
tilacion mecanica, pero sigue empeorando, anadiéndose un fracaso renal oligoanu-
rico. Este puede paliarse con técnicas dialiticas. Los intensivistas han ido comunicando,
en su informacion diaria a la familia del paciente que éste sufre un proceso de extrema
gravedad. En sesion clinica han estimado que no deben iniciar la depuracion extra-
rrenal, que deberia ser con una técnica continua, dado que no va a mejorar su pro-
nostico. Se lo comunican a la familia, a la que también dicen que si se para el cora-
z6n de Miguel no intentaran reanimarlo pues es practicamente inutil, ya que es casi
seguro que Miguel no lograria superar la parada cardiaca, y aunque se lograra alin es
mas improbable que el enfermo abandonara el hospital con vida. La familia pide a los
médicos que sigan haciendo todo lo que se pueda hacer, porque el enfermo era muy
luchador y estan seguros de que €l querria continuar hasta el final. ;Puede omitirse
la depuracion extrarrenal y la RCP sin que lo acepte la familia?

Valores en conflicto
En este caso parece evidente que son:

+ Porunlado, aceptar el deseo de la familia de aumentar los tratamientos de
soporte vital,y

« Porel otro, evitar tratamientos o intervenciones que se prevén inutiles.

Cursos extremos de accion

« Seguir con la escalada terapéutica hasta que el paciente fallezca después de
intentar la RCP.
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No iniciar nuevos tratamientos o incluso proponer la retirada de los comen-
zados.

Cursos intermedios de accion

En este caso, hemos considerado los siguientes cursos intermedios de accion:
Realizar una reunion del equipo asistencial con los familiares para clarificar la
enfermedad del paciente, su prondstico y tratamiento, explicando inconve-
nientes y beneficios del mismo.

Se puede pedir consulta al comité de ética y realizar una conferencia familiar
multiple.

Mencionar a la familiares la opcion de que pueden consultar con cualquier otro
sanitario si dudan de lo que se les esta explicando.

Se puede pactar con ellos comenzar el tratamiento dialitico durante un periodo
y evaluar entonces si hay mejoria del paciente, y si no la hay retirarlo.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

.

Pasa por la mejora de la comunicacion de los aspectos comentados en el seno
de una reunion de las partes implicadas, y si es necesario con la mediacion de
algin miembro o consultor del comité de ética, a fin de acercar posturas, enten-
der mejor los motivos de las discrepancias y alcanzar una decision que sera mas
adecuada silas partes han comprendido las preferencias y puntos de vista res-
pectivos y las posibilidades reales del paciente.

Puede ser preciso realizar varias entrevistas hasta llegar a tales acuerdos y
entonces ponerlos en practica, prestando el apoyo emocional preciso a los miem-
bros familiares.

Un acuerdo podria ser comenzar la depuracion extrarrenal, pero no iniciar manio-
bras de resucitacion la muerte se produce.

Y en cualquier caso, asegurar a la familia que el paciente recibira todos los cui-
dados y tratamientos que sean adecuados para procurar que no padezca dolor
ni sufra otros sintomas. Planificar el cuidado paliativo preciso del paciente y su
familia, permitiendo visitas a discrecion y siguiendo de cerca las necesidades
de todos ellos.

Recomendaciones

La situacion descrita es relativamente comun en los servicios de medicina
intensiva y también en cualquier servicio que trate pacientes que estan en
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trance de fallecer. Es logico esperar que en esas circunstancias los familia-
res del enfermo soliciten que se haga todo lo posible para salvar su viday
es muy frecuente oir sus comentarios salpicados de frases como “Mientras
hay vida hay esperanza”“Hagan todo lo que se pueda hacer”, o incluso “;No
se puede trasladar a otro hospital que tenga mas medios?”. Afirmaciones
como estas expresan, sin duda, el temor a la pérdida de su ser querido. En
ocasiones también subyace en estas entrevistas desconfianza hacia el
equipo sanitario, fruto de una relacion corta y muy estresante, habitual en
las familias con pacientes en estado muy grave ingresados en unidades de
criticos, 0 dado que puede haber familiares del enfermo que hayan tenido
experiencias negativas con el sistema sanitario, incluso sufriendo algun
error o negligencia sanitaria. Por todo ello se impone, en circunstancias
similares, un procedimiento que tenga en cuenta el proceso emocional de
los familiares y la necesidad de clarificar los puntos oscuros que alberguen
acerca de la enfermedad del paciente, su diagndstico y tratamiento. Exis-
ten estudios que muestran que los familiares de pacientes criticos con fre-
cuencia no comprenden el diagnostico y/o las posibilidades terapéuticas
del paciente, sobre todo si la informacién sobre éstos ha sido escasa, apre-
surada, en condiciones de urgencia y no se ha realizado con calma, dedi-
cando tiempo, explorando lo que comprenden y lo que no. A su vez es esen-
cial que se sientan escuchados y se atienda a sus necesidades. Por ello se
han propuesto procedimientos de resolucion de estas incomprensiones,
como la llamada conferencia con los familiares, en la cual se reinen parte
del equipo asistencial (médicos, enfermeras, e incluso, si se considera opor-
tuno, alglin miembro del comité de ética, asistencia social y religiosa) y los
familiares mas representativos del paciente e intentan aclarar los extre-
mos antedichos. En dicha reunion se elabora un plan de accion que tenga
en cuenta los deseos del paciente y de la familia, ajustados en lo posible al
pronostico del enfermo. Ademas se concierta la reevaluacién cada cierto
tiempo, ya sea de modo diario o cada pocos dias, procurando no tomar deci-
siones apresuradas, evitando que las tenga que decidir solo el equipo de
guardia o en fin de semana. Esta demostrado que de esta manera se solu-
cionan la mayor parte de los conflictos que surgen entre familiares y sani-
tarios sobre decisiones al final de la vida de los pacientes criticos, lo cual
sirve no sélo para el paciente sino también para que los familiares poste-
riormente tengan un recuerdo mejor de lo vivido y sufran menor inciden-
cia de depresion y estrés postraumatico. Es obligacion del equipo que atiende
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al paciente preocuparse también, de modo secundario, pero con intensi-
dad, del bienestar de los familiares del enfermo, todo lo cual redunda en
definitiva en una mejor disposicion y relaciones futuras con la institu-
ciony los sanitarios.

+ La comunicacion e informacion precisa y veraz, y el tiempo para acomodar-
las a las reacciones psiquicas de los familiares, son condiciones indispensa-
bles para llegar a un entendimiento sin hostilidad entre sanitarios y fami-
liares del paciente. Aquellos necesitan también trabajar sus emociones en el
sentido de no considerarse personalmente cuestionados si los familiares
expresan dudas acerca de la gravedad del paciente. Estudios recientes sur-
gieren que los familiares de los pacientes criticos creen que el equipo asis-
tencial exagera la gravedad de estos, quiza con el fin de cubrirse las espaldas
si ocurriera un resultado no deseado. El conocimiento de las reacciones emo-
cionales de los familiares y una cierta madurez en el equipo sanitario son
imprescindibles para manejar estas situaciones del modo mas adecuado y
menos lesivo para todos.

+ Deben planearse a medida los cuidados paliativos que el paciente y su fami-
lia precisen.Todo ello debe hacerse incluso en las unidades de criticos. Es
obligacion del equipo asistencial adquirir las destrezas precisas para pro-
porcionar un tratamiento paliativo adecuado al final del la vida de los pacien-
tes criticos, en el cual se incluye refinar las habilidades de comunicacion
con los familiares de los enfermos durante todo el proceso de la enferme-
dad.

«  Porotro lado, es una obligacion de justicia procurar que no se utilicen trata-
mientos caros, e inutiles para los objetivos del paciente, y hay que dejar tam-
bién claro a la su familia que nuestra obligacion primera es con aquel, pero que
también tenemos obligaciones de utilizar los medios que la sociedad o la ins-
titucion pone en nuestras manos de manera eficiente, lo cual implica no gas-
tar en lo que no sirve, puesto que, de no hacerlo asi, otras personas no obten-
dran lo que necesitan. En el caso analizado puede haber dudas sobre |a efec-
tividad de la depuracion extrarrenal, al entender el equipo asistencial que Ia
expectativa de vida del paciente es muy corta. Tales dudas son la justificacion
de utilizar la técnica dialitica, ante los deseos de los representantes del paciente.
A'lo que no debe acceder el equipo asistencial, preferentemente después de
consultar con el Comité de Etica o la asesoria legal del centro, es a un procedi-
miento absolutamente ineficaz en la circunstancia considerada, como es la RCP
en este caso.
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PROBLEMA 23 ?

Paciente y representantes de otro pais

Esinnegable que las relaciones sanitarias han cambiado mucho en Espana
desde la instauracion de la democracia. Tal cambio ha supuesto pasar de un modelo
de relaciones paternalistas a otro en el que se prima el conocimiento de los ciu-
dadanos de su enfermedad para que tomen decisiones personales, a ser posible
sin interferencia de otros. Las IIPP extienden la vigencia de este modelo para cuando
el enfermo no pueda decidir de hecho En ellas un ciudadano declara lo que desea
sean sus futuros tratamientos y puede nombrar a uno o varios representantes para
que tomen decisiones en su nombre.

Todo lo anterior ha sido una modificacion considerable con respecto al pasado,
cuando habitualmente era la familia del enfermo la que decidia por €él, mante-
niéndole en la ignorancia de casi todo lo relacionado con su enfermedad. Era la
manera tradicional de protegerlo del impacto que podia suponerle conocer que
sufria una enfermedad con pronéstico grave o infausto. Muchos consideran este
proceder caducado, poco respetuoso con los derechos del enfermo, que estan pro-
tegidos por leyes modernas, culminando en la Ley 41/2002, basica de autonomia
del paciente.

Otro cambio reciente de nuestro pais en los ultimos afos ha sido la llegada
de una fuerte inmigracion de diversos paises, algunos de Europa y otros del
resto de los continentes. En el primer caso, en general, los residentes de otros
paises europeos en Espafia comparten el modelo de relacion sanitaria. En el
segundo, emigrantes de Africa, Asia, Sudamérica, etc., estan acostumbrados a
diferentes relaciones con los sanitarios, que no se acomodan bien con el nuevo
modelo de toma de decisiones compartida entre enfermo y sanitarios preconi-
zado en Espana.

Caso 23

Farah es una joven paquistani de 23 afios, soltera, que acaba de llegar con su
madre a Espafia para reunirse con sus otros dos hermanos. Estos la han llevado
al servicio de urgencias por dolor abdominal. Se le practica una ecografia que des-
cubre una masa en pelvis. Ingresada en el servicio de oncologia, tras estudios de
imagen y biopsia se le diagnostica de un sarcoma de células redondas en pelvis,
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de ocho centimetros que infiltra Gtero y anejos. La Dra. Sanchez responsable de
Farah, le quiere explicar su enfermedad y el tratamiento oncologico recomenda-
ble, una combinacion de quimioterapia, cirugia, y radioterapia, el cual, entre otros
efectos, le provocara esterilidad permanente.

Aesas alturas de la relacion con Farah, el equipo de oncologia ya sabe
que siempre debe hablar también con sus hermanos, quienes estan siendo los
interlocutores, aunque saben muy poco espanol. La Dra. Sanchez opina que
para el buen resultado del tratamiento se precisa que la paciente esté infor-
mada y colabore, y que las decisiones sobre el proceso diagndstico y terapéu-
tico no las deben tomar exclusivamente los hermanos de Farah ;Como debe
actuar?

Valores en conflicto

+  Elrespeto alaidiosincrasia o cultura de esta familia extranjera, que no informa
a su hermana para protegerla.

«  Elrespeto de la autonomia de toda persona, que incluye su derecho a conocer y
decidir sobre su salud

Cursos extremos de accion

- Siguiendo al primer valor, continuar informando a los hermanos de Farah.

+ Promoviendo el segundo, la Dra. Sanchez y un traductor se entrevistan con Farah
y la informan de su enfermedad y opciones de tratamiento.

Cursos intermedios de accion
En situaciones como la descrita, conviene explorar vias intermedias que pre-

serven al maximo los valores en conflicto, cuando parecen respetables.

« Uncursointermedio puede ser preguntar a los hermanos de Farah su com-
prension de la enfermedad de su hermana, si le han informado a ésta de algo,
y como piensan proceder en la encrucijada actual. La Dra. Sanchez explica a
estos hermanos las razones por las que cree muy importante que Farah conozca
y participe en las decisiones sobre su enfermedad.

+Siaunasi se oponen a ello, la Dra. Sanchez puede decirles cuales son las leyes
y costumbres en Espana, y que como minimo le tiene que preguntar a Farah
si desea ser informada o quiere que lo sean sus familiares.

+  Realizar estos pasos ayudados por un traductor con capacidad para actuar como
mediador cultural,y que pueda vulgarizar los términos médicos precisos al
idioma de Farah, el urdu.
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Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

- Habra de tener en cuenta las consideraciones anteriores. Es una obviedad
repetir que la mayoria de las familias quieren proteger a sus miembros del
dano que les pueden causar las malas noticias. Esta constituye la razdn tra-
dicional, todavia muy prevalente, de la resistencia familiar a que se informe
a la paciente de lo que le sucede, sobre todo si la enfermedad es grave.
Cuando esto ocurre, se recomienda preguntar a la paciente si quiere ser
informada o a quién propone para que se le informe y decida en su lugar.
También se debe advertir a la enferma de que con este proceder podria ocu-
rrir que se decidan opciones que ella no elegiria. Si aun asi su eleccion es
delegar informacion y decisiones en otra u otras personas, esta eleccion se
deberd respetar.

- Conviene tener en cuenta que cuando existe una barrera idiomatica muy evi-
dente la comunicacion puede estar seriamente comprometida, por lo cual
es muy aconsejable contar con los servicios de un traductor o intérprete que
comprenda muy bien las caracteristicas culturales relacionadas con la salud
del pais de procedencia y el de acogida, asi como que acepte explicar (a la
paciente y/o a su familia) la enfermedad, su pronéstico y opciones de trata-
miento.

Recomendaciones /O

+  Separte de la premisa de que todos los residentes de un pais estan obligados
por las leyes de éste, si bien el respeto a la pluralidad y a las minorias obliga a
que se acepten al maximo las diversas tradiciones. En cualquier caso, conceder
una importancia excesiva a la familia (los hermanos en este caso) puede con-
ducir, incluso de forma inadvertida y bienintencionada, a negar la autonomia
de la paciente.

+ Enotros paises se mantiene el modelo tradicional firmemente, segun el cual
dar malas noticias al enfermo se considera poco respetuoso o grosero, ademas
de que puede destruir su esperanzay provocarle depresion o ansiedad. En este
modelo no suele haber un representante concreto, y son varios miembros fami-
liares los que actuan consensuadamente. Por eso ha sido descrito como “cen-
trado en la familia” la cual tomara las decisiones mas oportunas para el paciente
y se ocupara de lo que éste necesite. La barrera protectora erigida por la fami-
lia es muy evidente y mas firme cuando la enfermedad es grave, y en aspec-
tos asistenciales relacionados con el final de la vida.
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+ Otros consideran que hacer que el enfermo deba decidirlo todo por si mismo,
le aisla, en vez de darle poder. Algunas culturas creen que ciertas palabras (p.
ej,, "cancer”,“muerte” etc.) pueden hacer daho al enfermo solo con proferirlas.

« lasdiversas tradiciones culturales entre ciudadanos de distintos paises de pro-
cedencia pueden ser desconocidas por los sanitarios que les atienden en el pais
receptor. Si bien parece ilusorio esperar que los sanitarios conozcan con sufi-
ciencia las peculiaridades y creencias de diferentes culturas sobre salud, enfer-
medad y muerte, para dar una atencion de calidad en sociedades pluralistas es
conveniente que los profesionales sanitarios adquieran las denominadas
sensibilidad y competencia culturales. La primera requiere que los sanitarios
sean conscientes de como la cultura conforma los valores, creencias y la cos-
movisidn de los pacientes; el profesional reconoce que existen diferencias
con los suyos propios y los respeta. La competencia cultural precisa conoci-
miento de los valores y creencias del paciente y,ademas, habilidades de comu-
nicacion, incluyendo prestar atencion a las expresiones no verbales, y la cola-
boracién adecuada de intérpretes.

+ Por mencionar algunas peculiaridades, en algunos paises de Asia como India
y Pakistan la familia y los médicos comparten deberes decisorios, y en Pakis-
tan la familia del paciente tiende a adoptar al médico como un pariente sabio,
quien guiara a la familia por el camino mas conveniente, segun la voluntad
divina. Pero, al mismo tiempo que se pueden conocer ciertos rasgos cultura-
les, hay que evitar guiarse automaticamente por estereotipos, como si todas
las personas originarias de un pais, o de cierta etnia o raza, poseyeran carac-
teristicas comunes y fijas. Es preciso ser cautos, puesto que los pacientes
son individuos y los miembros de cualquier grupo no comparten necesaria-
mente los mismos rasgos culturales. De ahi que sea necesario averiguar, caso
por caso, cuales son las preferencias de cada enfermo y familia sobre infor-
macion y roles decisorios.

«Por Ultimo, unas consideraciones sobre el papel del intérprete o traductor. Es
preferible que no sea un miembro de la familia. Conviene que ayude al equipo
asistencial a entender algunas claves del entorno cultural del paciente extran-
jero, que respete la confidencialidad de su tarea, que sea fiel en la traduccion
y, si esta es la estrategia del médico responsable, que no adopte un papel pro-
tector del enfermo al no traducir deliberadamente algunos aspectos de la infor-
macion a éste.

«Acoger la preocupacién de los familiares, comprender lo dificil que resulta dar
una mala noticia y,a partir de la experiencia previa (y no solo de las leyes), deli-

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



Planificacion anticipada de la asistencia médica ‘ﬂ

berar sobre los beneficios y los perjuicios que suponen para Farah el poder
manejar su proceso, recibiendo la informacion que ella misma vaya solicitando.

PROBLEMA 24 ’7

Instruccion previa que no se ajusta a la situacion clinica

Los Documentos de Instrucciones Previas (DIP) tienen muchas ventajas y algunos
inconvenientes. Uno de ellos es la dificultad de que las situaciones que se describen
en el documento coincidan con el escenario clinico en el que surge la necesidad de ser
utilizado porque el otorgante ha llegado a ser incapaz de tomar decisiones.

Caso 24

Mariana, de 50 anos, cuidd a sumadre durante varios anos hasta que ésta falle-
cié con demencia vascular. Temiendo que le ocurriera algo parecido y llegara a
hacerse dependiente de otras personas, convirtiéndose para ellas en una carga
extraordinaria, Mariana redact6 unas IIPP en las que manifestaba que si llegaba a
estaren unasituacion en la cual no fuera capaz de hablar ni entender, de cuidarse
de ella misma, o quedara en coma, no queria que se le practicaran otros cuidados
mas alla de los basicos y paliativos. Tras un periodo de duelo por la muerte de su
madre, Mariana emprendio un viaje por tierras exéticas, adquiriendo unas fiebres
que, tras volver a su ciudad de residencia, forzaron a su hospitalizacién por un cua-
dro sugestivo de meningoencefalitis, que se complicé con crisis convulsivas. ;Se
deben seguir sus [IPP?

Valores en conflicto
En este caso entendemos que son:
« Porunlado el respeto a la decision auténoma de la enferma.
+ Porotro, los valores vida y salud que estan seriamente amenazados.

Cursos extremos de accion
Se deducen de los anteriores:

«  El'primero de ellos es no cuestionar la letra de |a instruccion, seguirla y por tanto
interpretar que no querria ningun tratamiento en esta situacion.

- Elotro curso consiste en tratarla como si no existiera la instruccion previa.
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Cursos intermedios de accion

+ Uncurso intermedio seria averiguar si la paciente incluy6 en su DIP una his-
toria de valores o si designé un representante.

+Ante una situacion como esta, un curso intermedio aceptable sera preguntar
al consultor de ética 0 a miembros del comité de ética de la institucion y ver
si sus consideraciones ayudan en la toma de decisiones.

-+ Enelcasode que no se disponga de tales consultas se puede hacer a otros
colegas que compartan con el equipo terapéutico la responsabilidad de deci-
dir.

+ Encualquier caso parece prudente tratar a la paciente como si la situacion
clinica actual no estuviera incluida en sus instrucciones, mientras se intenta
localizary comentar con algun familiar el problema que nos plantea el caso de
Mariana. La razon esta en que parece claro que lo que Mariana quiso prever es
una situacion cronica similar a la que padecio su madre, pero no un suceso
agudo, como el que ahora sufre.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Se puede considerar que un proceder prudente es lo recomendable. Esto
incluye tratar a la paciente de acuerdo a la mejor practica clinica, y mientras
tanto localizar al representante, si fue designado, para que nos dé a conocer
la intencién precisa de Mariana al redactar el DIP. Hay una tendencia a buscar
en estos casos a los familiares en vez de al representante, pero esto no debe ser
asi. En primer lugar, porque la persona designada por la enferma es el repre-
sentante, sea o no familiar. Si ella ha querido que sea un familiar, coincidiran
ambas figuras,y a la vez que hablamos con el presentante lo estaremos haciendo
con el familiar. Pero si ella no ha querido que fuera asi, debe respetarse su deci-
sion.

La evolucion de la meningoencefalitis podria ser:

« Porunlado hacia el fallecimiento.

« Porotro provocar lesiones cerebrales con mayor o menor grado de minusvalia.
Silas secuelas resultaran muy graves y produjeran una situacion estable como
la referida por Mariana en sus instrucciones previas, seria entonces obligado
seguirlas y pasar a cuidados basicos y paliativos.

«  Otrade las posibles evoluciones es la recuperacién mas o menos completa pero
con capacidad para poder decidir, con lo que Mariana podria a su vez ratificar
o rechazar la asistencia consiguiente.
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Recomendaciones

En nuestro pais el campo de las instrucciones previas esta practicamente
en sus inicios, por lo cual no debemos esperar que la mayor parte de los cli-
nicos posean los conocimientos y sutilezas precisos para manejarlas correc-
tamente en la practica. Por ello es importante que ante dudas a la hora de
interpretarlas, los clinicos dispongan de procedimientos para consultar con
otras personas que puedan conocer mejor las implicaciones éticas y lega-
les de las [IPP.

Las documentos de instrucciones previas pueden ser muy detallados o muy
poco concretos, segun la exhaustividad del formulario al describir los cuadros
clinicos y sus posibles evoluciones. Otros DIP que estan especialmente diri-
gidos hacia personas que padecen enfermedades cronicas determinadas (por
ejemplo insuficiencia renal en didlisis, enfisema pulmonar, etc.), pueden ser
mas precisos en la posible evolucion. Pero es dificil que en un formulario se
puedan contemplar todas las situaciones morbosas posibles en las que puede
encontrarse el otorgante. Por lo tanto, como ya se ha dicho, es necesario cierto
grado de interpretacion de las IIPP por parte de representantes y sanitarios,
interpretacion que debe ser mayor cuanto mas ambigua y diferente de la situa-
cion actual sea la que se describa en las instrucciones. En este caso habria que
interpretar que por quedar en coma entienda Mariana la situacion de incons-
ciencia o estado vegetativo permanente y no una pérdida mas o menos tran-
sitoria y reversible e incluso con altas probabilidades de restitucion completa.
En estos casos es muy necesaria la figura del representante, a fin de que nos
aclare lo que la paciente quiso decir. Por consiguiente, y de forma especial si
surgen dudas razonables y esenciales para actuar correctamente cumpliendo
las instrucciones previas, se impone un procedimiento que tenga en cuenta
la interpretacion del o de los representantes, en tanto no se den las condi-
ciones que permitan corregir la posible desviacion de la voluntad del enfermo
preguntandole al mismo. Si ello no fuera posible y cuando la evolucion del cua-
dro clinico haya llegado a un punto muy similar o practicamente superponi-
ble a lo contemplado en las instrucciones previas, seria el momento de seguir
gstas.
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Instrucciones previas y ordenes
de no intentar la resucitacion
cardiopulmonar

PROBLEMA 25

Limitacion de tratamiento no comunicada al resto del personal sanitario

En esta guia se siguen las denominaciones mas cominmente aceptadas:

+ Resucitacion mejor que reanimacion, dado que el primer término lo usan las
principales organizaciones: el comité internacional (ILCOR: International Liai-
son Committtee on Resuscitation), el europeo (European Resuscitation Council),
y el nacional (Consejo Espafiol de Resucitacion Cardiopulmonar).

+ lasdos primeras sociedades mencionadas utilizan la expresion Do-Not-Attempt
Resuscitation (DNAR) para subrayar que la RCP es un intento, la mayor parte de
las ocasiones seguido del fracaso. Por ello preferimos utilizar los términos Orden
de No Intentar la RCP (ONIR) mejor que Orden de No RCP (ONR).

Cuando la evolucién de un paciente hospitalizado se prevé desfavorable y su
fallecimiento mas o menos inminente, es frecuente que el médico responsable
se pregunte si debe llevar a cabo alguna otra actuacion. Si cree que el paciente esta
mas alla de tal posibilidad, puesto que seria inutil, decide que no es subsidiario de
Resucitacion Cardiopulmonar (RCP), que habitualmente es el primero de los Tra-
tamientos de Soporte Vital (TSV) que se suelen limitar cuando se presume un inevi-
table desenlace fatal inevitable. A veces tal decision se inscribe mas o menos for-
malmente en las drdenes de tratamiento o en otra parte de la historia clinica.

Caso 25

Francisco es un sefor de 76 anos con cardiopatia isquémica muy evolucionada,
debido a ateromatosis arterial coronaria difusa con arterias no revascularizables,
que ha ingresado por un nuevo episodio de insuficiencia cardiaca. A pesar de que
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se le aplica el tratamiento, sigue evolucionando mal. Al cuarto dia de estancia en
el hospital el cardidlogo responsable de Francisco ha incrementado las medidas
paliativas. Comunica a un hijo de Francisco la situacion clinica y el prondstico; acuer-
dan que lo mejor para el enfermo es que no sufra. El médico escribe en los comen-
tarios evolutivos que el paciente no es candidato a TSV. Horas después, otros fami-
liares del paciente llaman a la enfermera porque aquel se ha puesto muy mal. La
enfermera comprueba que el enfermo no tiene pulso ni respiracion y activa la
alarma de parada cardiaca. El equipo de emergencia hospitalario acude a la habi-
tacion al minuto y medio de ser avisado, constata parada cardiaca y comienza
maniobras de RCP avanzada. Mientras, como es habitual en estos casos, en cuanto
se puede, un miembro del equipo revisa la historia clinica y lee el comentario del
cardidlogo. Pregunta a la enfermera si conocia que el enfermo no era no era sus-
ceptible de intentar la RCP. La enfermera contesta que no lo sabia ;Debe el equipo
de emergencia continuar las maniobras iniciadas?

Valores en conflicto
En este caso el conflicto surge al tener que decidir cual es el mayor beneficio
para Francisco:
- Deuna parte esta el no agredir inutilmente al paciente.
- Deotra, suvida.

Cursos extremos de accion
+ Suspender inmediatamente la RCP
+ Continuarla segln los estandares recomendados.

Cursos intermedios de accion

« Suspender la RCP, pero explicando a los otros familiares, que son quienes han
avisado de la crisis del enfermo, que se suspende porque el paciente es irre-
cuperable de su enfermedad de base.

+ Anadir a lo anterior que la decision de no resucitar ya estaba hablada con el
hijo de Francisco, que habia aceptado el que se utilizaran cuidados paliativos y
se le evitara cualquier tipo de incomodidad o sufrimiento. Naturalmente, nada
de esto debe hacerse a espaldas del hijo, que por otra parte deberia haber
hablado ya del asunto con sus familiares.

+ Informar al hijo de las opciones de tratamiento que se consideran mas ade-
cuadas e indicarle que él,como representante de su padre, debe tomar la deci-
sion.
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- Seguir reanimando al paciente a la vez que se reevalUa su situacion clinica,
por si hubiera algiin cambio, cosa de todo punto improbable. Corroborado
el diagnostico y prondstico, se pondrian en practica los dos cursos ante-
riores.

«  Silos familiares presentes no estuvieran de acuerdo, o desautorizaran al hijo
y pidieran la continuacion de la RCP, podria continuarse, cumpliendo los estan-
dares de procedimiento y tiempo de aplicacion. Una vez superado el tiempo
que recomiendan las Guias de RCP, se suspenderia su aplicacion.

« Enelcasoanterior de descuerdo entre los familiares presentes y el hijo seria
necesario acercar posiciones entre ellos e identificar un representante.

« Sinllegaral limite de tiempo de resucitacion, podria y deberia hablarse con los
familiares presentes, a fin de hacerles entender por qué el hijo del paciente y
el cuerpo facultativo opinan que no se le debe reanimar. Una vez vencida su
resistencia, se pondria fin a la resucitacion.

+Mejorar la comunicacion del equipo asistencial.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Sino hay oposicion de nadie, lo l6gico seria optar por el curso 3, acompafiado
de los cursos 1y 2. En el caso de que los familiares se muestren contrarios a ello, y
siempre que la RCP estuviese indicada, podrian entrar en juego los cursos 4.a 7.

Recomendaciones /Q

+ Una primera recomendacién, siempre exigible en caso de pacientes incapaces
y en ausencia de planificacion anticipada e instrucciones previas, es identificar
un interlocutor del paciente (en este caso el hijo).

+ Enlapractica hospitalaria es frecuente que la transmision de ordenes sobre
LTSV y ONIR cardiopulmonar no sea todo lo efectiva que debiera. Son muchos
los profesionales sanitarios implicados cada dia en el cuidado de los pacientes,
con varios cambios de turno, entrada y salida de guardia, y muy diversos sus
conocimientos y experiencias sobre situaciones al final de la vida. Debido, entre
otras, a las razones anteriores, son frecuentes los olvidos, errores y omisiones
de ordenes prescritas, sobre todo si no son farmacolégicas. Todavia no es habi-
tual que en los centros sanitarios se utilicen formularios especificos de limita-
cion de tratamientos de soporte vital y la expresion clara de pautas paliati-
vas. Todo esto exige tener siempre en este tipo de cuestiones una conducta
muy activa, protocolizando este tipo de decisiones y mejorando la comunica-
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cion del equipo asistencial y la documentacion de estas decisiones en la his-
toria clinica.

« Porotro lado, la transmision de la informacion entre distintos familiares, que
también se turnan para el cuidado de su familiar enfermo, no siempre es per-
fecta, a veces discrepante, e incluso puede que existan entre ellos conflictos de
diversa indole.

+ Conestos ingredientes las dificultades o fallos en la transmision de instruc-
ciones no especificamente farmacologicas son, como hemos dicho, relativa-
mente comunes. Muchas de ellas se subsanan puesto que hay tiempo para
aclarar malentendidos o errores, lo cual es dificil que suceda ante las situacio-
nes de maxima emergencia como la parada cardiaca, aunque sea una evolu-
cion previsible.

+ Ante una parada cardiaca el equipo de RCP debe poner en marcha el procedi-
miento de rescate de manera estandarizada y completa; mientras se lleva a
cabo es oportuno verificar si existe una orden de no intentar la resucitacion
(ONIR) en la historia del paciente o una condicion que haga inutiles el inicio de
maniobras de RCP.

+ Sieneltranscurso de la RCP se aprecia alguna circunstancia que haga dudar
de laidoneidad de las maniobras, tiene que recabarse informacion rapida a tra-
vés de los clinicos responsables del paciente, a veces contando con la familia
del mismo que pueda estar presente.

+ Conlamaxima prudencia deben decidirse si continuar o suspender las manio-

bras iniciadas. Ante la duda deben continuarse y completarse adecuadamente.
Si hay evidencias claras y convincentes de que no deberian haberse comenzado,
las mismas constituyen buenas razones para suspender la RCP. Por supuesto,
también deben ser comunicadas adecuadamente a la familia cuidando que el
impacto de una vivencia tan traumatica sea el menor posible.
En los centros asistenciales conviene que el personal sanitario se acostumbre
a registrar en la historia clinica, informe de alta, etc., los acuerdos sobre LTSV.
En cada centro deben procurarse los sistemas adecuados para transmitir ese
tipo de informacién de manera efectiva.

+ Recientemente se ha comenzado a considerar otro enfoque a los cuidados al
final de la vida. En vez de proponer que se inscriba una orden de limitacion de
TSV, se habla de una orden de “permitir la muerte natural”, obviando de este
modo el recurso a cualquier inicio de TSV seguramente ineficaz e indeseable
cuando se presume que la muerte es el desenlace mas probable y préximo de
una situacion clinica.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



Planificacion anticipada de la asistencia médica ‘m

PROBLEMA 26 ?

Reconsideracion de una instruccion previa en cirugia

Hay varias razones para establecer una Orden de No Intentar la Resucitacion
Cardiopulmonar (ONIR). La principal es haber planificado con el paciente o su repre-
sentante qué hacer en el caso de que se presente una emergencia, sobre todo una
parada cardiaca. Se trata de que el equipo asistencial conozca como actuary para
ello la orden se debe dejar por escrito, mejor rellenando un formulario. Las ins-
trucciones recogidas en el formulario de ONIR pueden plantear dudas cuando
deben ser aplicadas en circunstancias no derivadas de la enfermedad principal del
paciente.

Caso 26

Leo, de 47 afnos, padece una esclerosis lateral amiotrofica muy avanzada. Leo
y sus neurologos han hablado con calma sobre lo que se puede prever de la evo-
lucién de su enfermedad. No desea que le pongan un respirador si ya no tuviera
fuerzas para respirar y han convenido en la sedacion paliativa cuando llegue tal
circunstancia. Por supuesto, todo ello esta detallado en su historial clinico, inclu-
yendo la cumplimentacion de un formulario hospitalario de ONIR. En la actua-
lidad presenta una disfagia muy grave por lo que se le propone realizar una gas-
trostomia percutanea para alimentacion, que Leo acepta. En el quirdfano, al final
de la gastrostomia, presenta hipotension y bradicardia extrema que desembo-
can en parada cardiaca. El equipo quirlrgico se pregunta si debe reanimar al
paciente.

Valores en conflicto
+ Como casi siempre, uno de los valores en juego es la vida.
« Elotrovalores, en este caso, el respeto de la voluntad del paciente.

Cursos extremos de accion

« Laopcion por el primero de esos valores con desatencion del otro lleva a empren-
derla RCP,sin tener en cuenta la voluntad expresa del paciente.

« Elotro curso extremo consiste en respetar el formulario de ONIR, puesto que
el paciente lo ha firmado y no se ha retractado de €l con posterioridad, haciendo
caso omiso del otro valor en juego, la vida.
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Cursos intermedios de accion
Uninconveniente de las instrucciones previas es que, por lo general, requieren

ser interpretadas antes de su aplicacion. Es necesario saber si lo que el paciente

estaba expresando se ajusta a la situacion en la que se encuentra en ese momento.

De ahi que los cursos extremos no hagan justicia a la complejidad de la situa-

cion, y que sea preciso explorar los cursos intermedios, porque entre ellos estara,

probablemente, el curso dptimo.

+ Comoel paciente ha aceptado ser sometido a esta cirugia y la parada cardiaca
que sufre es probablemente reversible, iniciar maniobras de resucitacion. Mien-
tras, ratificar que en el formulario de ONIR viene especificado que también se
aplica a la intervencion de gastrostomia actual. Si asi fuera, se deberia sus-
pender inmediatamente la RCP.

+ Sinose conociera si la ONIR se aplica a la situacion actual, se aconseja seguir
con la RCP,y si fuera posible:

- Habida cuenta que la orden de no iniciar la resucitacion cardiopulmonar la
han puesto los neurélogos que llevan al paciente, consultar con ellos para
conocer sien la situacion presente deben llevarse a cabo las maniobras o no.

- Enel Casode que el neurélogo responsable del paciente no esté localiza-
ble, consultar con el representante designado en el DIP y, si no existiese, con
los familiares, que muy probablemente conocen la existencia de esta orden
y los términos en que fue formulada.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Los diferentes cursos intermedios, en el orden sefialado. Si no estaba incluido
en el formulario que la ONIR serfa aplicable a la gastrostomia, se aconseja ini-
ciar la RCP dado que muchos autores abogan a favor de que las ONIR se recon-
sideren ante determinadas situaciones en las que la probabilidad de parada
cardiaca sea alta y también lo sea su recuperacion con poca invasividad. Esta
situacion es tipica cuando la PC ocurre durante procedimientos quirdrgicos de
bajo riesgo realizados a pacientes con graves alteraciones fisiolégicas, dado
que en quiréfano la PC puede ser tratada con facilidad y sin apenas secuelas.

O\ Recomendaciones

+  Conviene reconsiderar la aplicabilidad de la ONIR cuando a un paciente se le vaya
a realizar alguna prueba o procedimiento paliativo que en su situacion entrafie
un alto riesgo de desembocar en una PC. La excepcion a la vigencia de la ONIR esta
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basada en la alta probabilidad de éxito de la RCP, que en general no precisara una
duracion prolongada, ni ser muy invasora, con poco dafio para el paciente y que
permite la recuperacion de su capacidad para la toma de decisiones; por ejemplo,
cuando la PCocurre en un escenario donde puede ser rapida y efectivamente rever-
tida debido a que en el mismo hay una alta concentracion de recursos humanos
y materiales especializados, tal como sucede en quiréfanos, salas de hemodina-
mica, endoscopias, etc. Por ello, el médico responsable puede aconsejar al paciente
dejarla ONIR en suspenso ante un procedimiento como el descrito y volver a acti-
varla una vez que el paciente se encuentre en situacion similar a la previa.

« Enuna situacion tan critica como la descrita, es obvio que no habra tiempo
para contactar con el representante, que es la persona que, ante la incapacidad
del paciente, debe interpretar su DIP. Si el paciente es capaz, es él quien debe
decidir,y hay que informarle a ély a las personas que éste autorice. Si el paciente
no es capaz en el momento presente y ha designado un representante en el
DIP entonces si tiene sentido informar al representante, caso de que resulte
posible, en tanto el paciente no recupere la capacidad.

+  Encualquier caso, este es un ejemplo de la conveniencia de reevaluar las ins-
trucciones previas en el marco clinico, lo cual requiere no sélo guiarse por el
respeto literal a la voluntad del paciente y al plan terapéutico acordado (inclu-
yendo las limitaciones de tratamiento de soporte vital u ONIR) sino también
ponderar las diversas circunstancias que hay que atender cuando hacemos
frente a condiciones tan complejas.

+  Elprofesional debe tener claro en todo momento que la persona legitimada para
decidir es, en primer lugar, el paciente; en segundo, la persona o personas en
quien él explicitamente delegue esa competencia, sean o no familiares. Los pro-
fesionales deberian ver los DIP como un importante instrumento en favor del
paciente, cuando los familiares quieren tomar decisiones para las que no estan
autorizados. En vez de un peligro para el profesional, los DIP son un instrumento
fundamental en la politica de respeto de la autonomia de las personas.

PROBLEMA 27

Rechazo genérico a maniobras de RCP: situacion clinica distinta a la contem- ?
plada en un Documento de Instrucciones Previas

La casuistica clinica real es tan amplia y diversa que es muy dificil prever las
posibles evoluciones de una enfermedad. Si una persona sana desea planear como
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debe ser atendida sanitariamente cuando no pueda decidir por si misma, las difi-
cultades de prevision son enormes. Aun asi, es mejor que los familiares o quienes
puedan ser representantes de una persona en caso de que enferme y llegue a ser
incapaz conozcan las preferencias de ésta y también que estén recogidas por escrito
en un DIP. No obstante, puede ocurrir,y es una de las criticas que se han hecho a
los DIP, que éstos hayan sido redactados mucho tiempo atras, cuando su titular
estaba sano,y que el contenido del documento sea dificilmente aplicable a |a situa-
cion real actual.

Caso 27

Alicia, una mujer de 67 afios, es llevada a Urgencias después de que su fami-
lia la ha encontrado inconsciente en su habitacion. Alicia padece un sindrome
depresivo y al parecer ha tomado una gran cantidad de alcohol y farmacos.
Llega a Urgencias estuporosa y con arritmia cardiaca. Al hacerle la anamnesis
a la familia de Alicia, se ha sabido que ésta cumplimenté hace anos un docu-
mento de instrucciones previas. Lo hizo a raiz de presenciar la intubacién de
su padre, quien estaba hospitalizado por cirrosis descompensada, y su poste-
rior fallecimiento después de varios dias en un servicio de medicina intensiva.
El médico que la atiende en Urgencias ratifica lo dicho por la familia, tras acce-
der al Registro de instrucciones previas de su Comunidad Autonoma. En el
documento, otorgado hace catorce anos, se explicita que Alicia no desea que
le practiquen maniobras de RCP, aunque las llegara a precisar a juicio de los
sanitarios que le atiendan. Mientras se le realiza un lavado gastrico, Alicia
vomitay presenta una broncoaspiracion seguida de gran dificultad respirato-
ria. El equipo de Urgencias se pregunta si ese DIP sigue siendo valido y es apli-
cable o no.

Valores en conflicto

«  Elrespeto ala voluntad expresada por Alicia de que no se le practiquen manio-
bras de resucitacion.

- Elvalorvida, que los profesionales consideran seriamente amenazado.

Cursos extremos de accion

+  Privilegiar el primer valor mencionado considerando que se dan las condicio-
nes para no iniciar maniobras de RCP a Alicia.

+  Elotro es emprender todas las técnicas para preservar su vida.
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Cursos intermedios de accion

- Laautolisis es un sintoma de gravedad cuando va asociada a depresion,
como en este caso. No sabemos si la paciente sufre un trastorno depresivo
de caracter reactivo, o bien, si por el contrario se trata de una depresion
mayor o de un trastorno bipolar. La diferencia es importante, pues el pri-
mero puede ser agudo en tanto que el segundo suele ser cronico. En una
persona que ha elaborado un DIP hace catorce afos, el diagnostico dife-
rencial es importante, pues en el primer caso hay que presumir que lo hizo
estando libre de enfermedad, pero en el segundo puede no ser asi. En cual-
quier caso, como la enferma ha llegado acompanada de familiares y no se
halla en PC, debe utilizarse el tiempo del lavado gastrico para hablar con
la familia y precisar tanto el diagnostico como la evolucion de la enferme-
dad.

+ También se hace necesario indagar las condiciones en las que la paciente redacté
su DIP, asi como sus manifestaciones posteriores sobre ese mismo asunto. El
documento se redacté hace mucho tiempo, catorce anos, por lo que resulta
razonable conocer las ratificaciones o rectificaciones verbales que haya podido
hacer a lo estipulado en el documento. Si existen grandes dudas sobre su
validez, deberia hacerse lo posible por aclarar las dudas, y, en ese intervalo de
tiempo, en caso de PC, iniciar maniobras de RCP.

« Podria también ocurrir que la paciente no deseara que se iniciaran manio-

bras de RCP en patologias como la que sufrié su padre, pero no en la que ahora
sufre ella.
En este caso, la discordancia entre el supuesto de hecho previsto en el DIP
y la situacion actual, o al menos la duda razonable sobre la identidad de
ambas situaciones, permitiria no aplicar el DIP hasta tanto no se verificara,
a través de los familiares, el sentido exacto de lo recogido en el citado docu-
mento.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+ Incluye la atencién inmediata a las necesidades sanitarias de Alicia, puesto que
estas circunstancias no se deben aplicar sus instrucciones previas.

- Sitienen dudas de como proceder, mientras atienden a la paciente, pueden con-
sultar a otras instancias del hospital, y sobre todo al psiquiatra responsable de
la enferma, con el fin de encontrar respaldo a su proceder.

« Comunicar a la familia de Alicia las razones de las actuaciones que se estan
realizando en ese momento.
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/

O\ Recomendaciones

« Parece claro que una persona que realiza un intento autolitico debe desper-
tar en el equipo sanitario la sospecha de que puede tratarse de una situacion
de incapacidad de hecho. Por lo tanto debe actuarse de acuerdo a la obligacion
de socorrer a cualquier persona en situacion de incapacidad decisoria por alte-
racion psiquiatrica.

+ Laconsulta al médico responsable de la paciente, a los familiares y/o a otras
instancias del centro (como miembros del comité de ética, asesoria juridica o
los directivos), puede ayudar a los profesionales sanitarios de la urgencia a sen-
tir que estan actuando en el mejor interés de su paciente a la vez que se sien-
ten respaldados en sus acciones.

PROBLEMA 28

ONIR no confirmable en medio prehospitalario

En muchas de las situaciones en las que se produce una PC fuera de un cen-
tro sanitario, el médico no dispone de antecedentes y desconoce el criterio del
paciente y de la familia. Generalmente los que solicitan la presencia del Servicio de
Emergencias Médicas (SEM) son desconocidos y los profesionales sanitarios no dis-
ponen en ese momento de instrucciones previas, por lo cual deben intentar la RCP.

Caso 28

Un hombre llama al 112 para comunicar muy nervioso que un sefior mayor se
ha caido en una plaza de una ciudad, dando su ubicacion exacta. Informa que debe
de tener unos 80 anos, va bien vestido y nadie presente le conoce. El operador del 112
le pide que examine al paciente y le instruye para que valore si respira o si tiene pulso.
El demandante comunica que unos jovenes estan realizando maniobras de RCP.

Alallegada de la unidad de soporte vital avanzado (SVA) ocho minutos después,
se encuentran al paciente de 85 afos en fibrilacion ventricular (FV), al que unos tes-
tigos le estan practicando maniobras de RCP basica, por lo que se contintia con medi-
das de SVA. A los dos minutos el paciente recupera pulso tras la primera desfibrila-
cion, objetivandose taquicardia ventricular polimorfa que se trata tras subira la
ambulancia. Antes de salir para el hospital aparece el hermano, que informa al médico
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de que el paciente presenta una enfermedad en situacion terminal diagnosticada
hace una semana, habiendo rechazado el tratamiento paliativo. El paciente habia
comunicado al hermano que no deseaba ser reanimado ni sometido a tratamien-
tos agresivos. De todo esto no hay constancia escrita. Minutos después el paciente
presenta FV. ;Debe el médico iniciar nuevamente maniobras de RCP?

Valores en conflicto
El conflicto que hemos de analizar es el que se le plantea al profesional una vez
que conoce la situacion del paciente a través de su hermano, y que entra en fibri-
lacion ventricular. El profesional se pregunta qué hacer, porque intuye la existen-
cia de un conflicto entre dos valores, que en este caso son los siguientes:
« Deuna parte, el valor vida, pues caso de no iniciar de nuevo las maniobras de
RCP el paciente fallecera.
+ Deotra parte, el respeto de la decision tomada por el propio paciente y comu-
nicada por el hermano.

Cursos extremos de accion

«  Siseopta por respetar el primer valor ignorando el segundo, se reiniciara la RCP.

- Si,porel contrario, se opta por respetar la voluntad comunicada por el hermano,
sin atender al valor vida, no se reiniciaran las maniobras de RCP.

Cursos intermedios de accion

« Aclarar, a través del hermano, el diagnostico de la enfermedad de base y con-
firmar que se halla en fase terminal si ciertamente se halla en fase terminal.

+ Analizar con mas datos cual y como fue la expresion de voluntad de su her-
mano.

+ Antelaincapacidad del paciente, tomar una decision de representacion por parte
del hermano, siguiendo los deseos que el paciente le comunico previamente.

« Comunicar al hermano la situacién en la que en ese momento se encuentra el
paciente, y hacerle participe en la decision de no reiniciar RCP.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

- Siel profesional considera que la informacion transmitida por el hermano es
acorde con los hechos, lo l6gico es hacerle caso y no reiniciar la RCP.

+ Encasode que tenga dudas razonables sobre la enfermedad o sobre |a volun-
tad del paciente y su representante, debe iniciar la RCP y aclarar lo antes posi-
ble esas dudas.
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Recomendaciones

En situaciones de extrema urgencia no suele haber tiempo para informarse
adecuadamente de las condiciones del paciente. En esos casos, debe iniciarse
la RCP si se sospecha que puede tener algun éxito, y aprovechar ese tiempo
para recabar informacion sobre el paciente, a fin de interrumpir la RCP cuando
haya constancia clara de la voluntad del enfermo en ese sentido.

Es importante informarse, si resulta posible y hay tiempo para ello, del modo
en que el paciente expresé su voluntad. No podemos olvidar que ante la comu-
nicacion al paciente de un diagnostico grave y un pronostico infausto, el psi-
quismo se protege disparando los llamados mecanismos de defensa del yo, el
primero de los cuales suele ser la negacion. Es normal que un paciente comience
negando, como parece suceder en este caso, ya que no desea cuidados palia-
tivos. La obligacion del profesional no es seguir al pie de la letra lo que los pacien-
tes dicen en esos momentos, habida cuenta de que se trata de un mecanismo
inconsciente e irracional, sino dar apoyo emocional y acompanar al paciente
hasta que éste consigue asimilar la situacion y toma decisiones razonables o
prudentes.

En situaciones de extrema urgencia es frecuente que no haya tiempo para la
puesta en practica de cursos intermedios. Es importante tener siempre claro
que a los cursos extremos nunca vamos voluntariamente sino que nos llevan
las circunstancias, es decir, el fracaso de los cursos intermedios, o |a falta de
tiempo para implementarlos. Cuando tal es la situacion, lo razonable es salvar
el valor mas amenazado. En la medicina de urgencia y emergencia, ese valor es
practicamente siempre la vida. Por tanto, en el caso de que ninguno de los cur-
sos intermedios resultara factible, habria que optar por proteger la vida, reini-
ciando las maniobras de RCP.

PROBLEMA 29

ONIR en autolisis

En caso de autolisis traumatica, suelen encontrarse documentos donde el sui-

cida escribe sus Ultimas voluntades y deja mensajes a familiares y conocidos. En
estos escritos podemos encontrar los motivos que le han llevado a realizar |a accion
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suicida e incluso manifestaciones evidentes de no querer seguir viviendo y de no
querer ayuda médica. Nuevamente el equipo de emergencias desconoce el histo-
rial médico del paciente y tiene que actuar inmediatamente.

Caso 29

En la central de emergencias se recibe una llamada del centro de control del
Metro, informando que en una estacion de la linea 1 un viajero se ha tiradoa la via
al paso del tren y se encuentra debajo del tercer vagon, una vez detenido el tren. A
la llegada del equipo de SVA el paciente esta bajo del tren, con amputacion de extre-
midades inferiores en tercios distales de ambos fémures, consciente con tendencia
al sopor, taquicardia sinusal y pulsos centrales conservados. Tras estabilizar hemo-
rragias y canalizar vias venosas, es analgesiado y sedorrelajado para intubacién. La
policia se hace cargo de las pertenencias del paciente. Una vez en el andén, el paciente
presenta FV. ;Debemos pedir la documentacion para conocer la voluntad del paciente,
sila ha dejado escrita? Es valorable? ;Iniciamos maniobras de RCP?

Valores en conflicto
En este caso,como en muchos otros, los diferentes sujetos que intervienen pue-
den tener distintos conflictos. El presunto suicida puede tener los suyos. Pero aqui
nos interesa el conflicto del profesional, una vez que, ya en el andén, el paciente
sufre una FV. El profesional se pregunta qué debe hacer en una situacion de extrema
urgencia como la citada. En ese caso, los valores que en €l estan en conflicto son:
« Deuna parte, la vida,dado que de no iniciar inmediatamente las maniobras de
RCP, el paciente fallecera o quedara con graves secuelas para el resto de su vida.
- Deotra, la sospecha de que se trata de un caso de autolisis, y que por tanto es
una persona que desea morir, de tal modo que si le reanimamos podemos no
estar respetando su decision auténoma.

Cursos extremos de accion

+ Enel Casode optar por el primero de los valores ignorando el segundo, se
procederd a la RCP inmediata.

« Silaopcion es por el segundo de los valores haciendo caso omiso del primero,
no se iniciara la resucitacion.

Cursos intermedios de accion

« Lostestigos presenciales podran aclarar si se tir6 voluntariamente a la via o si,
por el contrario, se cayo a ella, o incluso si fue empujado. Es evidente que en
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estas dos Ultimas situaciones, no se daria el conflicto de valores que antes hemos
descrito.

Incluso si estuviera claro que se trata de un acto de autolisis, seria necesario
saber si la persona tomo la decisién en condiciones adecuadas o no. No pode-
mos olvidar que la ideacion suicida y la consumacion del intento de suicidio
son manifestaciones de depresion mayor,y que muchos suicidas toman la deci-
sion bajo el peso de una grave enfermedad mental.

Aun en el caso de que pudieran descartarse las dos situaciones anteriores, seria
necesario saber si en el momento en que intervenimos la persona sigue dese-
ando poner fin a su vida, o no.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

En una situacion de urgencia resulta por lo general imposible aclarar todos esos
cursos intermedios. De ahi que sea necesario irse a uno de los cursos extremos,
que en este caso ha de ser el de iniciar la RCP,ya que tenemos la obligacion
de salvar el valor mas amenazado, sobre todo cuando no tenemos constancia
clara del otro valor.

Recomendaciones

Los casos tipicos en medicina de urgencia y emergencia parecen ser incom-
patibles con la busqueda de cursos intermedios, habida cuenta de la necesi-
dad de actuacion inmediata. Por tanto, son situaciones que parecen clara-
mente dilematicas, y donde parece justificado limitar el analisis a la identifi-
cacion de los cursos extremos. De hecho, en este caso uno de los cursos extre-
mos es iniciar RCP,y el otro no hacerlo. Aparentemente parece que no puede
haber ninguin otro curso, sin embargo, incluso en tales situaciones, es preciso
buscar cursos intermedios, si de veras queremos hacer un analisis correcto del
caso.

Los suicidios son por lo general manifestaciones de enfermedades, funda-
mentalmente depresiones. Pero existen también suicidios llamados lucidos o
filosoficos. Estos son los que, en principio, pueden resultar mas problemati-
cos para el profesional. La experiencia demuestra, sin embargo, que en los casos
de suicidio lucido es muy improbable que los sanitarios se encuentren en la
necesidad de intervenir. El verdadero suicidio lucido es el que no involucra a
otras personas, y que por tanto se caracteriza por su discrecion. En los demas
casos, lo obligado es actuar salvando el valor vida.
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Problema 30

Finalizar o continuar maniobras de RCP para donacion sin presencia de fami-
liares

Hay indicaciones médicas para no continuar maniobras de RCP que estan reco-
gidas y admitidas por sociedades y asociaciones médicas. Pero en los casos de poten-
ciales candidatos a la donacion de 6rganos en asistolia, la resucitacion debe comen-
zar antes de que el paciente llegue al hospital, en el lugar del accidente o durante
el traslado. Esto hace que el procedimiento tenga que iniciarse sin haber dado aun
la informacion adecuada a los familiares y sin haber recibido de éstos la aproba-
cion.

Caso 30

Juan, de 45 anos, ha sufrido hace un mes un infarto agudo de miocardio, que
requirio la inserciéon de dos stents coronarios. Saliendo de su casa sufre dolor
precordial y unos vecinos llaman al 112 comunicando que Juan esta inconsciente
y tumbado en la calle. A los seis minutos llega una unidad de soporte vital basico
(SVB) que le coloca el desfibrilador automatico (DEA) e inicia maniobras de RCP
al no captar respiracion ni pulso. El DEA no da indicacion para desfribilacion. A
la llegada de la unidad de SVA, dos minutos mas tarde, se objetiva asistolia que
continua tras treinta minutos de reanimacion. El portero de la finca informa
que el paciente vive con su mujer, que a esa hora estara trabajando fuera. El
médico inicia procedimiento de “paciente en parada cardiaca susceptible de
donacion en asistolia”. ;Debe pedirse la autorizacion familiar antes de iniciar
el procedimiento de donacion en asistolia en el lugar del suceso, o puede espe-
rarse hasta la llegada al hospital para preguntar a los familiares si aceptan o
no la donacion?

Valores en conflicto

El profesional tiene claro que en condiciones normales no debe iniciar las manio-
bras conducentes a la conservacion de drganos para trasplante mas que tras haber
sido autorizado por los familiares. El problema se plantea en una situacion de emer-
gencia, en que tales maniobras tienen que comenzar antes de la llegada al cen-
tro sanitario en el que el coordinador de trasplantes inicia el proceso de informa-
cion con los familiares. Por tanto, los valores en conflicto son:
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De una parte, la salud, o en su caso |a vida de las personas a las que beneficia-
ran los 6rganos extraidos al paciente.

De otra parte, el respeto de la decision autonoma del paciente o, en su defecto,
de los familiares.

Cursos extremos de accion

Caso de que se opte por el primer valor en exclusiva, se iniciaran las maniobras
conducentes a la conservacion del cuerpo en condiciones fisiolégicas, igno-
rando por completo lo que puedan opinar los familiares.

Si se opta en exclusiva por el valor opuesto, se informara a los familiares de la
situacion y no se iniciaran las maniobras de RCP hasta tanto no den su auto-
rizacion por escrito.

Cursos intermedios de accion

.

.

Preguntar a la familia si el paciente quiso en vida ser donante de 6rganos.
Preguntar si se opuso en algun momento a ser donante.

Plantear la posibilidad de la donacién, habida cuenta de las caracteristicas
del paciente.

Dar una informacion gradual a los familiares sobre las maniobras que se ini-
cian, asegurandoles que el coordinador de trasplantes les dara una informa-
cion completa y resolvera todas sus dudas.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

La norma general es que no debe iniciarse el procedimiento conducente a la
extraccion de drganos mas que tras la autorizacion para hacerlo dada por los
familiares.

El caso de la donacion en asistolia debe verse como un caso particular de excep-
cion a la regla. Es preciso de iniciar el procedimiento antes de la llegada al centro
sanitario para mantener viable el cuerpo del donante, hasta que el coordinador de
trasplantes se haga cargo del proceso normalizado de donacién de 6rganos.

Es doctrina comun en la teoria del consentimiento informado, que cuando no
puede darse la informacion antes de llevar a cabo un procedimiento, en situa-
ciones de urgencia debe facilitarse y justificarse con posterioridad. Esto obli-
gara al coordinador de trasplantes a explicar a los familiares las medidas toma-
das sin su autorizacion y por qué se ha procedido asi.

Es evidente que los familiares pueden negarse a que el procedimiento conti-
nue, salvo que el paciente hubiese manifestado y dejado constancia escrita en
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un DIP o en una tarjeta de donante, de su voluntad de donar, en cuyo caso debe
suspenderse toda maniobra ulterior.

+ Conun manejo adecuado de la informacion en tiempo, espacio y forma, es muy
probable que se consigan salvar los dos valores antes identificados, con lo cual
habriamos resuelto completamente el conflicto sin lesionar gravemente nin-
guno de ellos.

Recomendaciones /O

+ Ante una muerte subita, es légico que los familiares se encuentren emocio-
nalmente afectados. No es el mejor momento para que tomen decisiones como
la de autorizar las maniobras conducentes a la donacion de érganos.

+ Tampoco una ambulancia es el lugar idoneo para dar la informacion necesaria
y recibir el permiso.

+ Lainformacion adecuada no sélo necesita unas ciertas condiciones de tiempo
y lugar, sino también de persona unas ciertas actitudes y aptitudes persona-
les.

+ Los coordinadores de trasplantes han recibido una formacién que les capacita
para llevar a cabo el proceso final de modo adecuado, razén por la que deben
ser quienes |a lleven a cabo, una vez llegado el paciente al centro sanitario.
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Ordenes parciales (Testigos de
Jehova, donacion de 6rganos)

Fundada hacia 1874, en Pensilvania (Estados Unidos), por Charles Tazer Rusell,
la Comunidad de los Testigos Cristianos de Jehova (TJ) cuenta con alrededor de cua-
tro millones y medio de "hermanos" activos en todo el mundo, de los que ciento
setenta mil son espanoles.

Los médicos se enfrentan a un desafio especial al tratar a los TJ. Los miembros de
esta fe tienen profundas convicciones religiosas que les llevan a no aceptar sangre
total y lo que consideran sus componentes mayores, concentrado de hematies, leuco-
citos, plaquetas o plasma, tanto en transfusiones homologas o autélogas. Algunos
aceptan fracciones del plasma como albimina y factores de coagulacion y otras. Todos
aceptan fluidos no sanguineos de reemplazo. Lo fundamentan en varios pasajes del
Antiguo Testamento, en especial Génesis 9:3-5, Levitico 17:10-12, Deuteronomio 12:23-25
y Hechos 15:28-29. Mediante el uso de técnicas quirurgicas muy meticulosas, algunos
médicos estan ejecutando cirugia mayor de toda clase en pacientes adultos y meno-
res que son TJ. A pesar de lo cual, es frecuente la existencia de conflictos de valores en
la relacion cinica con estos pacientes. El profesional sanitario suele poner el valor
vida por encima de todos los demas, en tanto que el testigo de Jehova quiere que se
le respeten sus creencias. Es aqui donde la relacion médico-paciente debe funcionar
en un sentido de comprension y de fluidez hacia la persona enferma, respetando sus
valores. El tema se agrava, si cabe, en el caso de la donacion y trasplante de 6rganos.

PROBLEMA 31

Responsabilidad legal y responsabilidad moral

La experiencia acumulada hasta ahora demuestra que los Testigos de Jehova
no proceden legalmente contra los profesionales sanitarios cuando, intentando
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respetar las creencias del o de la paciente, no pueden evitar su muerte. De ahi que
el grave problema con los Testigos de Jehova no sea tanto juridico sino moral. La
cuestion esta en saber si el profesional debe respetarlos incluso cuando esta en
riesgo su vida o si, por el contrario, deben poner ésta por encima de las creencias
religiosas de los pacientes.

Caso 31

Maria Luisa, es una paciente de 65 arios con artrosis, tomadora de AINEs desde
hace anos. Ingresa por urgencias con un cuadro de hemorragia digestiva alta.
A'la exploracion las constantes son normales, presentando palidez mucocuta-
nea intensa y una gastroscopia que revela una ulcera pilérica de cara posterior
con un vaso activo. Los intentos por coagularla resultan indtiles. Es preceptiva
una intervencion quirurgica urgente. Las cifras de hemoglobina y de hemato-
crito son bajas. La paciente se niega a una transfusion, incluso si se practica in
extremis,y manifiesta que ha firmado un DIP en el que expresa claramente su
voluntad y que eximiria al médico cirujano de su responsabilidad legal. El ciru-
jano esta convencido tras hablarlo con sus allegados de que, en el caso de que
la paciente fallezca, la familia, también Testigo de Jehova, no va a demandarle
judicialmente, pero se pregunta si mas alla de la responsabilidad legal no tiene
una responsabilidad moral que le obliga a proteger la vida de |a paciente, incluso
en contra de su voluntad.

Valores en conflicto

« Valor vida bioldgica: mantenimiento del cuerpo

« Valor vida biogrdfica y autonomia de la paciente la vida de una persona esta
hecha de sus vivencias, entre ellas las creencias. Nuestra sociedad cada vez mas,
dentro de una jerarquia de valores, tiende a la vida biografica.

Cursos extremos de accion

« Optar por el primero de los valores y operar transfundiéndola.

+ Optar por el segundo valor y por tanto no operarla y exigirle firmar el alta volun-
taria.

Cursos intermedios de accion

«  Utilizacion de cirugia minuciosa y hemostatica, a fin de evitar pérdidas san-
guineas.

- Buscar el cirujano mas experto en ese tipo de técnica.
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« Utilizacion de todos los métodos de mantenimiento de la volemia, mediante
la recuperacion de liquidos y el uso de expansores del plasma.

« Conversar con la paciente, que aun conserva su capacidad, para confirmar su
negativa a la transfusion ya incluida en el DIP.

« Sila paciente no conserva su capacidad consultar el DIP y, tras comprobar
que el supuesto previsto él se corresponde con la situacién actual, cumplir la
voluntad expresada por la paciente.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)
Puesta en practica de todos los cursos intermedios, a fin de no lesionar ninguno
de los valores en conflicto, ni la creencia religiosa de la paciente, ni tampoco su vida.

Recomendaciones

+ Los T reconocen que, desde el punto de vista médico, la firme conviccion reli-
giosa que ellos tienen anade mayor riesgo a su caso, lo que aumenta el grado
y las posibilidades de complicacion médica o vital. Por ello mismo suelen mani-
fiestan mas agradecimiento que el acostumbrado por el esfuerzo asistencial
que reciben por parte de los médicos, cuando éstos respetan sus ideas y hacen
todo lo posible para la curacion de su enfermedad. Ademas de tener elemen-
tos vitales de una fe profunda y el deseo intenso de vivir, cooperan gustosa-
mente con los facultativos y el personal médico. Asi, paciente y médico pueden
estar en estrecha union al enfrentarse a este singular desafio.

PROBLEMA 32

El “miedo” de los profesionales a la hora de atender a los T

Los Testigos de Jehova son conscientes de que piden algo muy particular,ya que
obligan alos profesionales a trabajar en condiciones de riesgo incrementado. Por otra
parte, su propia creencia religiosa les lleva a ser muy respetuosos con la vida, tanto
propia como ajena,y a cooperar muy gustosamente con los facultativos y todo el per-
sonal sanitario. De ahi que el acto clinico adquiera en esos casos unas caracteristicas
muy peculiares, en las que, si bien se da un aumento del riesgo, esto sucede en el inte-
rior de unas relaciones interpersonales gobernadas por la colaboracion y el respeto.
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Caso 32

Alfonso es un paciente de 58 anos diagnosticado de cancer gastrico que nece-

sita ser tratado quirdrgicamente. Es Testigo de Jehova y tiene hecho un documento
de instrucciones previas (DIP) donde prohibe terminantemente el que se le tras-
funda sangre. Al enterarse de esto el cirujano se siente muy contrariado y tiene
miedo a practicar la cirugia en éstas condiciones, por lo que se pregunta si debe
continuar adelante en su relacion con el paciente.

Valores en conflicto

Autonomia del paciente.
La vida, que puede verse amenazada.

Cursos extremos de accion

.

No operarlo, respetando su voluntad auténomamente expresada.
Operarle y transfundirle incluso contra su voluntad.

Cursos intermedios de accion

Elaborar la historia de valores del paciente.

Hablar a solas con €l, para ver si hay algun tipo de presion de los familiares, el
grupo religioso, etc.,y de ese modo asegurarse de que su decision es autonoma.
Programar una cirugia ahorradora de sangre.

Usar expansores de plasma y demas procedimientos indicados en tales situa-
ciones, a excepcion de sangre.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Es importante, antes de nada, asegurar la autenticidad de la creencia y Ia volun-
tariedad de la decision del paciente, pues tenemos obligacion de respetar sus
valores, pero no los de su grupo, sus familiares, allegados, etc. Es preciso que
el profesional se asegure de que la decision que toma el paciente es autén-
ticay voluntaria,y que no esta provocada por presion, coaccion, ante una enfer-
medad maligna.

Una vez asegurada la autenticidad de la creencia, hay que hacer todo lo posi-
ble por respetar ambos valores, utilizando los procedimientos indicados en los
cursos intermedios 3 al 5.

Solo si hubieran fallado todos los cursos intermedios, el profesional se halla legi-
timado para elegir un curso extremo. A los cursos extremos debe llevarnos el
fracaso de los cursos intermedios, pero nunca debemos ir a ellos directamente.
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+ Cuando optamos por un curso extremo, es claro que vamos a lesionar com-
pletamente uno de los valores en conflicto. En ese caso se plantea el problema
de cual de ellos elegir o salvar, en detrimento del otro. Tradicionalmente se ha
considerado que el valor a elegir en este tipo de conflictos era siempre el de
la vida, con detrimento de las creencias, y por tanto de la libertad de concien-
cia. Pero eso esta cambiando muy rapidamente en nuestras sociedades, que
cada vez mas ponen el respeto de los valores y las creencias de los individuos
por encima de la vida biologica, salvo casos especiales, como es el de los meno-
res de edad. \

Recomendaciones /O

+ Los T no rechazan el tratamiento, sino s6lo la transfusion sanguinea. No se nie-
gan a ser tratados, siempre que no se les trasfunda. Aunque ha habido casos
frecuentes de cirujanos que han rehusado tratar a los Testigos porque les ha
parecido que la posicion de estos sobre el uso de los productos sanguineos
“ataba las manos al médico”, actualmente muchos médicos han optado por
considerar que la situacion es solo una complicacién adicional que pone a
prueba su destreza.

« Puesto que de los otros métodos alternativos no hay oposicion religiosa a su
uso por parte de los TJ, ya estan siendo empleados con éxito, por lo que el futuro
puede ser mas prometedor.

« Apesar de los pesares éste tipo de cirugia sigue siendo delicada y muy limitada
a centros con gran experiencia en el tema, por lo que es factible que muchos
cirujanos rechacen a éstos pacientes. Es correcto que un cirujano con poca expe-
riencia en este tipo de intervenciones no acepte el reto. En ese caso, en vez de
abandonar al paciente, debe derivarlo hacia el servicio o el profesional que si
pueda hacerlo.

PROBLEMA 33 ?

Testigos de Jehova y atencién a menores

Los Testigos de Jehova intentan ejercer del modo mas correcto posible su res-
ponsabilidad para con sus hijos, procurandoles los mejores cuidados y una buena
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educacion. Por ello mismo, quieren transmitirles también sus propios valores, entre
otros los religiosos, ya que los consideran los mejores. Por otra parte, la sociedad
considera un derecho de los padres el educar a sus hijos de acuerdo con su sistema
de valores.

Hay, sin embargo, un limite a lo anteriormente dicho, y es el de que las practi-
cas de los padres redunden no en beneficio sino en perjuicio del hijo. En esos casos,
la sociedad considera que los padres estan utilizando su potestad sobre los hijos
de modo incorrecto. Es el caso de los malos tratos a menores, que obligan a inter-
venir a favor del menor, aunque ello lleve a la pérdida, temporal o perpetua, de la
patria potestad o custodia por parte de los padres.

Esto que se dice de los malos tratos sube de grado cuando lo que esta en juego
olo que se pone en riesgo, a veces grave, es la vida del menor. No es infrecuente
que situaciones de este tipo se les presenten a los profesionales sanitarios ante la
negativa de los padres a autorizar transfusiones de sangre a sus hijos menores de
edad.

Caso 33

Un paciente de 6 afios requiere una transfusién para salvar la vida o evitar un
dano irreparable, tras una meningitis meningococica. Los padres rechazan el tra-
tamiento para su hijo alegando sus creencias religiosas (T)). El médico se pregunta
si debe respetar esa decision de los padres que puede ponerse en grave riesgo |a
vida del nifo.

Valores en conflicto
En el analisis de los valores, hemos de identificar los valores de la persona en
que se presenta el problema, no los de sus parientes, allegados, etc. Un nirio de seis
anos, por definicion, no tiene valores propios. Sus padres, que son sus represen-
tantes legales, son en este caso Testigos de Jehova, y ése es el valor que entra en
conflicto con otro valor, que es la vida del nifo. Los valores en conflicto son, por
tanto:
« Lavida del paciente.
« Llafacultad de decision de los padres, basada en valores y creencias religio-
sas.

Cursos extremos de accion

« Optar porel primero de los valores y transfundir.
+ Hacer caso a los padres y no transfundir.
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Cursos intermedios de accion

«  Elprimer curso sera hablar con los padres y hacerles ver que no se puede poner
en riesgo la vida de una persona por las creencias de otra, por mas que sean su
padres.

+ Hacerles ver que la patria potestad se tiene sélo en el mayor beneficio del tuto-
rizado,y nunca en su perjuicio, de tal modo que no puede poner en grave riesgo
la vida de su hijo.

« Hacerles reflexionar sobre el hecho de que la capacidad de decision que los padres
tienen sobre sus hijos no es la misma que la que tienen sobre si mismos. Si los
pacientes fueran ellos, el profesional intentaria respetar sus creencias tanto
cuanto le fuera posible, pero cuando se trata de un menor tiene la obligacion de
hacer ver a los padres que no tienen autoridad para decidir eso sobre sus hijos.

+ Esmuy probable que los padres sepan todo lo anterior y que lo acepten sin pro-
blemas. En ese caso lo que estan pidiendo al médico es que no haga la trans-
fusion a no ser que ésta resulte absolutamente necesaria. Si, como parece, ése
es el caso, tiene que explicarles por qué resulta necesaria y urgente, y la con-
veniencia de que la autoricen.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+Habra que poner en practica los cursos intermedios, en el orden expuesto, para
ver si de ese modo se resuelve el conflicto. Caso de que los padres aceptaran Ia
transfusion, habriamos resuelto el conflicto sin lesionar ninguno de los valo-
res que antes hemos identificado, ya que habriamos salvado la vida del nifio y
respetado la decision de los padres.

+ Caso de que todos los cursos intermedios fracasen, el profesional tendra que
optar por uno de los cursos extremos. En este caso, es obvio que debe optar por
aquel que salva el valor del propio paciente, es decir, la vida.

« Esimportante advertir que el hecho de que este Ultimo curso esté claro desde
el principio, no nos autoriza a saltar por encima de los cursos intermedios e ir
directamente al curso extremo indicado. Los cursos intermedios siempre tie-
nen prioridad, porque son los menos lesivos de valores.

+ Todo esto el médico puede hacerlo sin judicializar el caso. No hace falta un man-
dato del juez para tomar este tipo de decisiones. La judicializacion debe verse
siempre como el Ultimo recurso, que ademas supone siempre un fracaso pro-
fesional e institucional en la gestion del conflicto. El sistema sanitario debe
tener los procedimientos adecuados para resolver estos conflictos desde den-
tro del propio sistema, sin acudir a la instancia judicial.
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Recomendaciones

+ Estaral dia de los protocolos de actuacion existentes en todos los hospitales
para éstos casos, que amparan totalmente el médico.

- Contar siempre con el apoyo de la Comision de Etica del Hospital, que nos ayu-
dara en esos duros momentos.

Caso 34

Un menor, de 12 afos, necesita la administracion de hemoderivados tras una
fractura abierta de tibia y una infeccion posterior, consecuencia de una caida en
bicicleta. Sus padres, T, se niegan. El menor, persona inteligente y muy madura para
su edad, pero en cualquier caso muy joven, se niega igualmente, y de forma expresa,
a la transfusion. El médico se pregunta qué debe hacer.

Valores en conflicto
Como en todos los casos de Testigos de Jehova, el conflicto esta entre el valor
vida y las creencias religiosas. La peculiaridad de este caso esta en que el joven tiene
doce afos y ademas nos lo presentan como “muy maduro” para su edad (aunque
en la legislacion espafiola la figura del menor maduro no es aplicable a menores
de 16 afios). En esto se diferencia del nifio de seis afos del caso anterior. Aqui, pues,
los valores en conflicto son los siguientes:
+ lasalud del joven.
+ Ladecision autonoma basada en creencias religiosas del joven y de su fami-
lia.

Cursos extremos de accion

« Siseopta por proteger el primer valor,en detrimento del segundo, se le hara la
transfusion sanguinea.

+ Encaso de que se opte por respetar el segundo de los valores, no se hara la
transfusion, ante su negativa y la de sus padres.

Cursos intermedios de accion

+ Es preciso comenzar aclarando ciertas cuestiones clinicas que son importan-
tes para la toma de decisiones. No sabemos las cifras de hemoglobina del
paciente, ni si la transfusion es necesaria para salvarle la vida o simplemente
para mejorar el curso de su enfermedad. Es importante conocer la gravedad de
la situacion, es decir, el riesgo que corre el paciente caso de no ser transfundido,
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ya que la madurez que necesita tener para tomar sus decisiones sera tanto
mayor cuanto mas elevado sea el riego para su vida y su salud.

+Unavez aclarado el riesgo, hemos de proceder a evaluar la madurez del paciente.
Nadie es completamente maduro, aunque sea mayor de edad, ni completa-
mente inmaduro, a no ser que se halle en coma o privado de conciencia. La
madurez tiene grados, y es preciso evaluarla correctamente.

- Tiene que haber una proporcionalidad entre la decision que se tomay el grado
de madurez que se tiene. No puede exigirse una gran madurez para tomar deci-
siones que entranan poco riesgo. Si lo que esta en juego es la vida del joven,
la madurez que hay que exigirle es muy elevada, y parece dificil que con doce
anos pueda haberla alcanzado. Pero es muy probable que sea suficientemente
maduro para tomar decisiones que entraien poco riesgo o que simplemente
enlentezcan su proceso de recuperacion.

+ Inclusoen el caso de que no sea maduro, tenemos la obligacion de escucharle
y tenerle en cuenta en la toma de decisiones, en especial para conocer sus valo-
resy su parecer sobre la transfusion. Quiere decirse con esto que tendremos
que reflexionar con él, para hacerle ver la inmadurez de su sistema de valores,
como estariamos dispuestos a respetarle caso de que fuera mayor de edad y
tuviera un sistema de valores maduro, pero no en las presentes circunstancias.
Es importante que el paciente entienda todos estos términos y no se oponga
a la transfusion, pues en ese caso habriamos resuelto el conflicto sin lesionar
ninguno de los valores. El hecho de que no pueda consentir, no obsta para
que debamos respetar en lo posible sus deseos, y buscar su positivo asenti-
miento.

+  Entodo momento se habra informado también a los padres, que son los repre-
sentantes legales del menor. En razon de la incapacidad y falta de autonomia
de su hijo, les corresponde a ellos tomar la decision en su nombre y beneficio,
para cuya determinacion es importante fijarse en la opinion manifestada por
él,conocida mediante la puesta en practica de los anteriores cursos de accion.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+Hay que poner en practica los cursos intermedios en el orden senalado.

+ Casode que no fuera posible clarificar el caso o tomar una decision razona-
ble o prudente con ninguno de ellos, entonces habria que optar por uno de los
cursos extremos.

«  Enuncasocomo el presente, ante la duda de si el menor es lo suficientemente
maduro para tomar esa decision, habria que optar por el valor mas amenazado,,
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y entender que esta decision es la mas beneficiosa y la que debe ser adop-
tada por sus representantes. No sabemos la gravedad del caso, pero si el riesgo
de fallecimiento o complicacion grave fuera elevado en ausencia de transfu-
sion, habria que optar por ésta, ya que es la que asegura el valor mas amena-
zado.

O\ Recomendaciones

+ Ante una situacion de éstas caracteristicas, hay que esforzarse en individuali-
zar el problema médico. ;Se puede hacer sin procedimientos que no sean la
transfusion?

+ Laevaluacion de la madurez no es primariamente un problema juridico sino
moral. Todos tenemos obligacion de respetar a las personas, y también de
respetar sus decisiones en lo que sea posible. El hecho de que la madurez de
una persona no sea total, no nos legitima para pasar por encima de esa madu-
rez, que hemos de respetar siempre que tengamos medio de hacerlo.

+Cuando no podemos respetar la decisién de una persona, o cuando la consi-
deramos no suficientemente madura para tomar la decision que esta en juego,
hemos de hacer lo posible para que entienda y acepte las razones de nuestra
actitud. Esto es lo que se conoce con el nombre de “alianza terapéutica”, que
consiste en que el profesional tiene que aliarse con la parte sana o madura del
paciente, a fin de gestionar del mejor modo posible su enfermedad. Una per-
sona no madura o poco madura puede tener madurez suficiente para enten-
der por qué tomamos una decision contraria a la que ella quiere o pretende. Si
conseguimos esto, habremos resuelto el conflicto sin lesionar ningtin valor. Esa
es nuestra obligacion.

+ Enelcasode pacientes incapaces la decision no corresponde a los profesio-
nales sino a sus representantes, en este caso los padres. La decision de repre-
sentacion no puede adoptarse de cualquier manera, sino que debe respetar en
lo posible las preferencias y la autonomia del menory buscar su beneficio.
Por ello, aunque la decision final corresponda a los representantes, el menor
debe participar lo mas posible en dicho proceso, recibiendo informacion ade-
cuada a sus necesidades y circunstancias y manifestando sus valores y prefe-
rencias en relacion con la intervencion.

+ Lajudicializacion de este tipo de cuestiones no debe suceder mas que en casos
extremos en que han resultado infructuosos todos los procedimientos indica-
dos, y debe verse como un fracaso de esa relacion clinica.
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PROBLEMA 34
Testamento de sangre y drenaje de sangre de los 6rganos para trasplante

La religion de los Testigos de Jehova no fomenta la donacion de érganos, pero
tampoco la impide claramente, dejando el asunto a la conciencia individual. A
menudo se asume que prohibe los trasplantes debido a su actitud ante las trans-
fusiones de sangre, pero no se opone a la donacion de 6rganos de cadaver. Mas que
por una prohibicion del grupo religioso, el rechazo a la donacion se produce por
la existencia, tanto en ese grupo como en otros muchos, de ideas erréneas sobre
el manejo de los érganos. Esto exige del profesional una importante labor infor-
mativa sobre los puntos que para ellos son conflictivos, asi como un exquisito
cuidado en cumplir con las condiciones que ellos piden,como el drenaje completo
de sangre de los drganos que van a ser trasplantados.

Caso 35

Maria Luisa es una paciente de 73 anos, hipertensa y diabética, que ha padecido una
hemorragia cerebral en su domicilio. Trasladada de urgencia al Hospital, ingresa intu-
bada con un Glasgow de 3y con claros signos clinicos de muerte encefalica, que se com-
prueba horas mas tarde mediante doppler y angiografia cerebral. El intensivista solicita
la presencia del coordinador de trasplantes ante la posibilidad de donacion. Al llegar
éste, le comunica que han encontrado entre las pertenencias de la paciente un docu-
mento escrito y firmado por ella en el que dice que es Testigo de Jehova y pide que no
se le trasfunda sangre. El médico se pregunta si esto resulta incompatible con la dona-
cion o no. A tal efecto hablan con el hijo de la paciente, que también es testigo de Jehova
y le plantean la conveniencia de la donacion. El hijo se muestra reacio, porque dice que
al trasplantar el 6rgano se trasplanta también sangre. Los profesionales se preguntan
sideben respetar la indecision del hijo y descartar a la paciente como donante, o si por
el contrario deben intentar aclararle las dudas, asegurar que el drenaje de sangre del
dérgano sera completo y de ese modo hacer posible, quiza, la donacion.

Valores en conflicto
El conflicto esta entre respetar la decision del hijo o salvar una o varias vidas
mediante la donacion y trasplante de 6rganos de la paciente. Los valores en
conflicto son, por tanto, los siguientes:

«Deuna parte, el respeto de la decision del hijo.

« De otra, los beneficios en vida y salud que se derivan de la donacion.
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Cursos extremos de accion

+ Siseopta porel primero de los valores, la decision sera hacer caso al hijoy per-
der de este modo un posible donante.

+Caso de optar por el segundo de los valores sin atencion al primero, el tnico
objetivo seria lograr la donacion de érganos, sin importar el medio para con-
seguirlo.

Cursos intermedios de accion

« Explicaral hijo que los 6rganos son drenados por enteroy se trasplantan exan-
glies,de modo que el receptor no va a recibir sangre de la paciente, respetando
asi las creencias y la voluntad de la paciente.

+ Hacerle ver que la donacion es un acto de suma generosidad, que sin duda seria
muy del agrado de la paciente, muy preocupada por cumplir sus preceptos reli-
giosos y morales.

« Darle apoyo emocional durante el periodo de duelo, a fin de que tras él le sea
mas facil asumir la pérdida y tomar la decision.

+ Consultar con algun pastor Testigo de Jehova, para que aclare las dudas y per-
mita solventar el caso.

- Aportar literatura sobre el tema, de modo que se despejen las dudas.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+ Denuevo el curso éptimo consiste en la seriacion de los cursos intermedios.
Debemos comenzar por el primero e ir pasando a los sucesivos en el caso de
que los anteriores sean insuficientes para resolver la situacion.

+ Enelcasodeque ninguno de los cursos intermedios funcione, habria que
respetar la decision del hijoy renunciar a la donacion. Este es, obviamente, un
curso extremo, que solo estamos legitimados a tomar una vez que los cursos
intermedios se han mostrado ineficaces.

O\ Recomendaciones

+ Lareligion de los Testigos de Jehova no fomenta la donacion de organos, pero
tampoco la impide claramente, dejando este asunto a la conciencia indivi-
dual.

+ Aunque existe el prejuicio de que esta religion prohibe los trasplantes debido
a su negativa de las transfusiones de sangre, no se opone a la donacion de 6rga-
nos de cadaver una vez drenados por completo de sangre.
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- El problema mayor no es religioso sino de comprension de las condiciones en
las cuales se extraen los érganos (muerte encefélica, o muerte cardiopulmo-
nar refractaria a las maniobras de resucitacion, drenaje completo de la sangre,
etc.). El esfuerzo por explicar correctamente estos conceptos y evitar malen-
tendidos no ha de ser distinto en el caso de los Testigos de Jehova que en el
de todos los demas.

PROBLEMA 35

¢{Es compatible el trasplante de 6rganos con las creencias de los Testigos de ?
Jehova?

Este es un problema que se plantea con frecuencia tanto a los profesionales sani-
tarios como a los propios Testigos de Jehova. Por eso conviene someterlo a analisis. La
Biblia no habla claramente nunca de algo que pueda ser parangonado a los trasplan-
tes de drganos. Esa es la razén por la que los Testigos de Jehova suelen dejar esta prac-
tica ala conciencia individual de sus miembros. Por otra parte, el tejido trasplantado no
permanece mas que temporalmente dentro del cuerpo que lo recibe. Se considera que
las células del cuerpo se renuevan aproximadamente cada siete anos, y esto sucede
también en cualquier parte humana del cuerpo que se trasplantara. No obstante lo
anterior, otros pueden pensar de manera diferente y los dictados de la conciencia varian
en el tema de los trasplantes. Por esta razon, cada Testigo de Jehova que ha de tomar
una decision de este tipo debe buscar ayuda en la oracion y pensarla con cuidado.

Caso 36

Luis es un paciente de 54 afos con una insuficiencia renal por una glomeru-
lonefritis de cambios minimos. Tras el diagndstico mediante biopsia renal,y a pesar
del tratamiento médico, entra finalmente en fallo renal irreversible teniéndose que
conectar a maquina de didlisis. Su Unico tratamiento sustitutivo de la dialisis es el
trasplante renal. El nefrologo que le ha venido atendiendo durante los Ultimos anos
conoce su condicion de Testigo de Jehova y tiene incorporada a la historia clinica
un documento en que el paciente expresa su deseo de no ser trasfundido por nin-
gun motivo. Ante la situacion clinica del paciente, el médico le informa de la nece-
sidad del trasplante. El paciente se muestra dubitativo, porque no esta seguro de
que ese procedimiento sea compatible con su religion. De hecho, alguna persona
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de su comunidad ha rechazado el trasplante por considerarlo incompatible con sus
creencias, aunque otros de sus miembros dicen que eso no es necesariamente asi,
y que debe dejarse a la conciencia individual de las personas. Los médicos se pre-
guntan si deben respetar las dudas de Luis y renunciar al trasplante, o si por el con-
trario deben hacer todo lo posible para que comprenda | procedimiento.

Valores en conflicto
+ lasaludylavida del paciente.
« Las creencias religiosas y la voluntad del paciente.

Cursos extremos de accion

+ Manipular la informacién que se le suministra en relacion a las bondades del
trasplante,y en su caso coaccionarle, para que lo acepte.

« Queel enfermo continle con sus sesiones de dialisis.

Cursos intermedios de accion

«  Elprimer curso que siempre es preciso poner en el caso de testigos de Jehova,
es hablar con él a solas y comprobar la profundidad de sus creencias, ya que
nuestra obligacion es respetar los valores del paciente, pero no el de sus fami-
liares o allegados, y menos cuando éstos ejercen cualquier tipo de presion o
coaccion.

+Aclararle, como en el caso anterior, que los érganos se trasplantan exanglies.

+  Contactar con los miembros del Comité de Enlace de los Testigos de Jehova en
el centro sanitario, para que ayude a resolver el problema.

- Contactar con aquellas personas que dentro de esa religion aceptan los tras-
plantes.

+ Buscar documentacion en tal sentido.

« Dializar al paciente y darle tiempo para recibir toda esta nueva informacion y
asumirla.

+  Afinde mejorar sus cifras de hematies y hemoglobina, utilizar los recursos hoy
disponibles, especialmente eritropoyetina o sus precursores.

+ Asegurarle que si el trasplante se realiza tras una preparacion adecuada, se
podra hacer sin transfusion sanguinea.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

« Poner sucesivamente los cursos intermedios descritos, en el orden anterior-
mente senalado.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



Planificacion anticipada de la asistencia médica ‘m

Recomendaciones

+ Cadavez es mas frecuente la aceptacion por parte de los Testigos de Jehova de
organos solidos y tejidos, si se elimina la contaminacion con sangre.

+ Debendrenarse los 6rganos y tejidos a trasplantar, lo cual técnicamente es fac-
tibley no diferente a lo que se hace en un trasplante de otra persona que no es
testigo de Jehova (gracias a los liquidos de mantenimiento, el 6rgano se per-
funde hasta su “lavado total”, con soluciones de mantenimiento hasta la exan-
guinacion del 6rgano a trasplantar).

+ Asilas cosas, la donacion de érganos es viable, habiendo sido aceptado el de
cornea desde siempre por los testigos de Jehova. Casos similares deben acon-
tecer con otros tejidos que, como en la cornea, quedan exanglies tras la extrac-
cion.

PROBLEMA 36

Los T y la donacién de vivo

Asi como los Testigos de Jehova no suelen oponerse a la donacion de cadaver
o a recibir un érgano de persona fallecida, se oponen al trasplante entre personas
vivas, incluso cuando la donacion tiene lugar dentro de la propia familia.

Caso 37

Luis el mismo paciente del caso anterior, que padece una insuficiencia renal
irreversible, necesita perentoriamente un trasplante. En la actualidad esta en
hemodialisis y lleva anos en la lista de espera para trasplante con 6rgano de cada-
ver, pero el tiempo pasa y los médicos creen conveniente proponerle la posibili-
dad de trasplante de un rifion procedente de alguno de sus familiares mas pro-
ximos. Se lo plantean a Luis, que por una parte ve la conveniencia del procedi-
miento, pero por otra lo considera incompatible con las ensefianzas de su grupo
religioso.

Valores en conflicto

El conflicto de valores que vamos a analizar es el que tiene el profesional, que es
distinto del conflicto de valores propio del paciente. De hecho, cada una de las perso-
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nas que forma parte de una situacion tiene o puede tener un conflicto distinto. Por eso
es importante identificar siempre la persona cuyo conflicto estamos analizando. El
médico de este caso parece tener claro que los Testigos de Jehova no aceptan la dona-
cion de vivo,y lo que se plantea es si debe presionar, o hasta qué punto, al individuo
para que acepte la indicacién médica. Asi planteado el caso, los valores en conflicto son:
+ Deuna parte, el respeto de las creencias religiosas del paciente.

- Deotra, el riesgo proximo de que pierda un valor tan importante como la vida.

Cursos extremos de accion

+  Siseopta por el respeto de las creencias religiosas con desatencion total al valor
vida, se le seguira dializando hasta que el paciente fallezca.

«  Si,porel contrario, se atiende al valor vida sin tener en cuenta las creencias reli-
giosas, se procurara que acepte el trasplante y se buscara un donante de entre
sus familiares o allegados.

Cursos intermedios de accion

«  Comoen el caso anterior, el primer curso intermedio ha de ser el hablar con el
paciente a solas, a fin de conocer con precision sus creencias y lo que él desea
que se haga. De nuevo hay que repetir que nuestra obligacion es respetar las
creencias del paciente, no de los demas.

+ Asegurarle que la deplecion de sangre del érgano sera total.

+ Como es muy probable que el problema lo plantee la licitud o no de la muti-
lacion que se lleva a cabo en el cuerpo del donante, darle al paciente razones a
favor de que se puede donar una parte del cuerpo para salvar el todo (es el
llamado “principio de totalidad).

+Aducir razones de generosidad y solidaridad para justificar la donacion.

+Hablar con sus lideres religiosos, a propdsito de la licitud legal y moral de la
mutilacion de un 6érgano par, cuando esto se hace para salvar la propia vida, o
la vida de otra persona.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+Todos los intermedios en el orden propuesto.

« Pueden anadirse otros, como poner el ejemplo de la aceptacion del procedi-
miento por parte de las otras confesiones cristianas, etc.

« Elcurso éptimo es siempre aquel que salve los dos valores en conflicto,
es decir, que consiga que se le trasplante sin lesionar sus creencias reli-
giosas.
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Recomendaciones

La donacion de vivo anade problemas nuevos a los que se dan en la donacion de
cadaver. Unos son los que plantea esta historia, y es el intento de evitar la mutila-
cion de una persona.Y es que, en efecto, la mutilacion es siempre moralmente nega-
tiva. Cuando se lleva a cabo, no puede convertirse en norma, salvo que la relacion
riesgo- beneficio sea mucho mejor en el caso de la donacién de vivo como actual-
mente sucede con el trasplante renal. Eso es lo que sucede cuando hay que extirpar
un miembro para salvar todo lo demas,y por tanto la vida. En cualquier caso, la dona-
cién de un drgano procedente de persona viva tiene siempre caracter supereroga-
torio,y por tanto no se la puede exigir nadie mas que el propio individuo. Hay veces
que los profesionales sanitarios creen estar legitimados para utilizar todos los medios
de presion a fin de que un familiar done y se lleve a cabo el trasplante. Aunque pueda
suponer salvar una vida. esta actuacion no puede considerarse correcta Por supuesto,
no se puede coaccionar al donante, pero tampoco se puede manipular la informa-
cion que le damos para el logro de ese fin. Tampoco puede presionarse en exceso,
ya que ello puede constituir un modo de coaccion. La donacion tiene que ser com-
pletamente voluntaria y libre,y en caso contrario no debe aceptarse.

Esimportante tener claro que la donacion de un érgano de vivo es siempre uno
de los deberes que en la teoria ética se denominan “imperfectos”, es decir, que
no pueden ser exigidos por nadie distinto del propio sujeto, de tal modo que
cualquier tipo de presion por parte de las demas personas, incluidos los miem-
bros de la familia o los profesionales sanitarios, debe considerarse incorrecta.
Solo el propio individuo puede sentirse personalmente obligado a donar o no
donar. Precisamente lo que el término donacion significa es esto, que se trata
de una expresion de libre voluntad, no exigible por nadie, ni por el enfermo ni
por los familiares. El médico debe tener todo esto muy en cuenta, y saber que la
defensa del valor vida no le legitima para presionar en cualquier modo al donante.

PROBLEMA 37

El problema de la circulacion extracorpérea

Las ideas religiosas de los TJ exigen que la sangre deba estar siempre en conti-

nuidad con el paciente. Los Testigos creen que hay que deshacerse de la sangre que
pierde el contacto con el cuerpo, de modo que en teoria no aceptan autotransfu-
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siones de sangre conservada o depositada de antemano. También se oponen a
las técnicas intraoperatorias que conllevan almacenamiento de la sangre. Esto
constituye una dificultad para la realizacion de ciertos procedimientos técnicos.

Caso 38

Dora de 68, afios esta diagnosticada de cardiomiopatia hipertréfica. Su cardiologo
la remite al cirujano cardiovascular, pues la tnica solucion es un trasplante cardiaco.
El cirujano explica pormenorizadamente, tanto a ella como a su marido, ambos tes-
tigos de Jehova, la técnica quirdrgica, que incluye circulacion extracorpérea. Ambos
rechazan esto Ultimoy le muestran el documento que llevan ambos firmado, en el que
dicen explicitamente que no autorizan la introduccion en su cuerpo de sangre que
haya perdido el contacto con el propio cuerpo. Ante esto, el cirujano se pregunta si res-
petar sin mas la decision de la paciente o si intentar argumentarla que la circulacion
extracorporea, que resulta imprescindible para llevar a cabo ese tipo de cirugia, no inte-
rrumpe el proceso normal de circulacion de la sangre a través del cuerpo.

Valores en conflicto
+ lavida de la paciente.
- Elrespeto de las creencias religiosas y de la voluntad de |a paciente.

Cursos extremos de accion

+  Siseopta por proteger el primero de los valores desatendiendo completamente
el segundo, se buscara operar a la paciente acudiendo a cualquier medio.

«  Sisebusca respetar solo el segundo de ellos, se les hara caso, puesto que asi lo
han decidido, sin plantearse mas cuestiones.

Cursos intermedios de accion

+ Entodos los casos de Testigos de Jehova, y en el fondo en todos los casos en
que estan en juego valores, que es siempre, tenemos que comenzar explorando
bien los valores y comprobando las creencias y los deseos del paciente.

+ Informarles bien de la técnica de circulacion extracorpérea sin utilizacion de
sangre ajena, y que esta técnica es aceptada por su propia religion.

+ Buscar un centro donde se apliquen protocolos y se hagan técnicas de ahorro
de sangre en cirugia cardiaca.

+ Ponerle en contacto con personas de su misma religion que hayan sido ope-
radas en el centro con idéntico procedimiento, para exponer la compatibilidad
del respeto de sus creencias religiosas con la aplicacion de la técnica.
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Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+Todos los cursos intermedios citados permiten resolver el conflicto entre los
valores en juego sin lesionar ninguno de ellos. De ahi que sean los cursos opti-
mos, dado que esa es nuestra obligacion moral, no lesionar valores y promover
su realizacion cuanto nos sea posible.

Recomendaciones /O

« lasideas religiosas de los TJ exigen que la sangre deba estar siempre en conti-
nuidad con el paciente. Por eso piensan que hay que deshacerse de la sangre
extraida del cuerpo, de modo que en teoria no aceptan autotransfusiones de
sangre conservada o depositada de antemano. También se pueden oponer a
las técnicas para la coleccion o la hemodilucion intraoperatorias que envuel-
ven el almacenamiento de la sangre.

+ Muchos TJ permiten el uso del aparato de circulacion extracorpérea (no cebado
con sangre), dejando la via que previamente se coloca entre el paciente y el oxi-
genador para devolver el remanente de sangre una vez retiradas las canulas.

PROBLEMA 38 ’7

La recuperacion de la sangre perdida en el campo quirdrgico

La pérdida sanguinea en una intervencion como la descrita en el caso anterior
puede ser muy cuantiosa siempre dependiendo de como esté el o la paciente. A
pesar de |a perfusion de otras sustancias que expanden el volumen intravascular,
se necesita un minimo de hemoglobina para poder transportar el oxigeno a los
distintos tejidos. Que no se traspase ese minimo puede conseguirse, bien dismi-
nuyendo las pérdidas, bien recuperando la sangre del paciente extravasada en el
proceso quirurgico.

Caso 39

Dora de 68 arios, diagnosticada de una cardiomiopatia, esta pendiente de un
trasplante cardiaco. Ella y a sumarido han hecho valer ante el médico su condi-
cion de testigos de Jehova, y le han ensefado un documento en que rechazan la
transfusion de sangre. El cirujano les ha explicado los detalles de la intervencion qui-
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rdrgica, asi como su deseo de respetar sus creencias, que no son por principio incom-
patibles con una correcta intervencion quirdrgica. Les explica que en el proceso qui-
rargico se producen necesariamente pérdidas de sangre, pero que el equipo pondra
el maximo cuidado en evitar las pérdidas extremando la hemostasia,y que ademas
intentaran recuperar toda la sangre extravasada. Llegado a este punto, el cirujano
se pregunta si debe comunicarles que en caso de extrema gravedad se veria moral-
mente obligado a trasfundir sangre, a fin de evitar el fallecimiento de la paciente.

Valores en conflicto

Los valores en juego son:
« Ladecision autonoma basada en las creencias religiosas de la paciente.
« lavida, que podria verse amenazada en el proceso de la intervencion.

Cursos extremos de accion

« Sise opta por el primer valor desatendiendo el segundo, se respetara su deci-
sion, aunque ella conlleve la muerte.

+ Sise opta por el segundo valor haciendo caso omiso del primero, se pondria
sangre en caso de necesidad, sin tener en cuenta lo expresado por la paciente.

Cursos intermedios de accion

+ Uncursointermedio es el que ya ha puesto en practica el profesional, al decir
a laenferma que solo pondra sangre en caso de extrema necesidad.

«  Estecurso conlleva utilizar todas las técnicas al uso para evitar las pérdidas san-
guineasy la transfusion: cirugia hemostatica, expansores de plasma, recupe-
rador de sangre, etc.

+ Seria conveniente, ademas, explorar las creencias genuinas de la paciente, sin
la presencia de familiares o allegados. De hecho, hay testigos de Jehova que
aceptan el que se les trasfunda sangre si la situacion llega a ser desesperada.

« Siel profesional considera que hay alguien mas practico que él en este tipo
de cirugia, derivar al paciente, a fin de que se lleve a cabo la operacion sin lesio-
nar ninguno de los valores en juego.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

+ Esclaralavoluntad de profesional de no lesionar los valores que convergen en
esa situacion. El curso 6ptimo pasaria por poner en practica los procedimien-
tos técnicos a que €l alude en los cursos intermedios 1y 2, mas otros comple-
mentarios, como los senalados con los numeros 3y 4.
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Caso de que ninguno de los cursos intermedios resultara eficaz, habria que
optar por uno de los cursos extremos. Tradicionalmente, el médico ha consi-
derado que su deber era salvar la vida, incluso yendo en contra de la voluntad
o de las creencias de los pacientes. Eso es, ademas, lo que exigia la legislacion
penal.Hoy eso ya no es asi. En las sociedades avanzadas el valor libertad se con-
sidera de rango incluso superior a la vida, de modo que el profesional puede
considerar una obligacion moral respetar la creencia religiosa del paciente,
incluso cuando lleva a la pérdida de un valor tan importante como la vida.

Recomendaciones

Los médicos de mas edad tienden a pensar que la vida es el valor fundamen-
tal,y que por tanto tiene siempre prioridad en caso de conflicto con cualquier
otro valor. Esto ha sido tradicionalmente asi, pero no lo es hoy necesariamente.
La libertad de conciencia es un valor de igual rango o superior a la vida, y por
tanto no tiene por qué ceder siempre ante la vida, cuando las creencias y los
valores de las personas son profundos y sinceros.

Es frecuente que los médicos aleguen la normativa legal para justificar su deci-
sién de trasfundir en caso de necesidad. Pero esa exigencia legal no es, ni mucho
menos, clara. En primer lugar, porque el propio Derecho va cambiando y en
Espania, concretamente, a partir de la Constitucion de 1978 ha ido concediendo
cada vez mayor rango a la libertad de conciencia, incluso respecto a la vida,
manifestada, entre otras facultades, en el derecho a renunciar o rechazar tra-
tamientos.

Por otra parte, no se conoce ninguna sentencia condenatoria de un profesio-
nal que haya respetado la voluntad sincera de un testigo de Jehova, incluso
aunque el resultado haya sido la muerte. Ello se debe, entre otras cosas, a que
los testigos de Jehova nunca denuncian,como es obvio, a quienes les respetan,
y tampoco es facil que se dé la denuncia entre los miembros del equipo sani-
tario, entre otras cosas porque las nuevas generaciones tienen una gran sen-
sibilidad para el tema del respeto a la libertad de conciencia de las personas.
Suponiendo que se produjera la denuncia ante un caso de muerte por falta de
transfusion sanguinea, es muy improbable que un juez fuera a condenar al pro-
fesional, si de veras ha hecho todo lo posible por salvarle la vida por todos los
medios a su alcance distintos de la transfusion sanguinea. El respeto a la liber-
tad de conciencia no sélo es cada dia mayor en los profesionales y en la legis-
lacion, sino también en el ambito judicial.
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- La pérdida sanguinea en una intervencion de éstas caracteristicas puede ser
de varios litros, siempre dependiendo de como esté el paciente. A pesar de la
infusion de otras sustancias que expanden el volumen intravascular, se nece-
sita un minimo de hemoglobina para poder transportar la sangre a los distin-
tos tejidos. La pérdida global de sangre se puede atenuar mediante diversas
acciones, o bien disminuyendo su pérdida o bien recirculando la que se pierde
mediante aparatos recuperadores no cebados. Sea como sea, de enfrentarnos
a un enfermo de éstas caracteristicas hay que hacer constar que este tipo de
intervenciones, se trate o no de TJ, conllevan un alto grado de meticulosidad.
Siempre se hacen con controles estrictos hemostaticos. Si a eso afadimos los
adelantos técnicos de mantenimiento corporal (temperatura, liquidos de per-
fusion, drogas vasoactivas, monitorizacion agresiva) existentes en cualquier
centro donde haya cirugia cardiaca, podemos ofertar a los TJ, de llegar a un
acuerdo, una cirugia segura y efectiva, salvo problemas o complicaciones, como
en otro tipo de enfermos. De no ser asi, 0 no estar convencidos lo mejor es tras-
ladar al paciente e centros especializados en su manejo.

PROBLEMA 39

¢Hasta qué punto debe asumir el cirujano el riesgo de operar sin sangre?

El rechazo por parte de los Testigos de Jehova de las transfusiones de san-
gre no puede interpretarse como una negativa a recibir tratamientos. De hecho,
ellos quieren ser tratados como cualesquiera otros pacientes, bien que evitando
las transfusiones; mas que un “rechazo” de tratamientos, esto debe verse como
una “modalidad” de tratamiento. Esto exige, tanto a ellos como a los profesio-
nales, asumir riesgos distintos a los propios de los tratamientos que cabe lla-
mar “estandar”.

Caso 40

Pedro es un paciente de 49 anos con cirrosis, grado Il de Child y una severa coa-
gulopatia. Su tnica solucion es el trasplante hepatico. A lo largo de la intervencion
es muy probable que se necesite trasfundir sangre al paciente. Al comunicarselo,
expresa su condicion de Testigo de Jehova y muestra un documento en que deja
constancia escrita de ello. El cirujano se pregunta si en estas condiciones,y habida
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cuenta de su patologia, el rechazo de la transfusion no equivale al rechazo de Ia
propia intervencion quirdrgica.

Valores en conflicto

Los valores de este caso son los mismos que los del caso anterior:
« Deuna parte, la vida del paciente
« Deotra, su decision auténoma basada en sus creencias religiosas.

Cursos extremos de accion

+  Siseopta porel primer valor, exigir que acepte la transfusion en caso de nece-
sidad,y de no ser asi, negarse a llevar a cabo la operacion quirurgica.

+ Casode que se opte en exclusiva por el segundo valor,operarle sin transfusion,
puesto que €l ha asumido los riesgos, incluso vitales, de la intervencion.

Cursos intermedios de accion

« Hablar con el paciente, haciéndole ver que su operacion es particularmente
complicada, dado que su sangre carece de ciertos factores de coagulacion, lo
que aumenta las probabilidades de que haya que trasfundirle.

- Explorar bien sus creencias, para comprobar si aceptaria sangre en caso de
extrema necesidad, o no.

«Poner en practica todos los procedimientos de hemostasia, recuperacion de
sangre y sustitucion hoy en dia disponibles.

+ Buscar centros donde se apliquen protocolos y se hagan técnicas de ahorro de
sangre en este tipo de cirugia, a fin de trasladar al paciente a uno de ellos.

- Consultar con el Comité de ética asistencial si tal intervencion se consideraria
conforme a la lex artis.

+Trasladarlo a otro centro.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

«  Elcurso 6ptimo seria una combinacién de los cursos intermedios identificados,
siguiendo el orden enumerado.

« Este casotiene de peculiar que el higado es un érgano fundamental en la pro-
duccion de ciertos componentes sanguineos, lo que hace particularmente arries-
gada la operacion. El paciente debe conocer esto en detalle y saber el riesgo
que asume, que es superior al de otras intervenciones.

+  Encasode que haya centros con mas pericia en este tipo de intervenciones, debe-
ria derivarse el paciente a uno de ellos, a fin de evitar la lesién de los valores en juego.
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Recomendaciones

- Esimportante que los profesionales se conciencien de que los valores a res-
petar son siempre personales, y que por tanto la decision ha de tomarla el
paciente, y no la familia, el grupo o el lider religioso. Las decisiones de los pacien-
tes deben ser auténomas, por lo que el profesional tiene que hacer todo lo posi-
ble por conocer en profundidad las verdaderas creencias de la persona, dejando
fuera a todos los demas, ya sean familiares, allegados o lideres religiosos.

+ Espreciso hacer comprender al paciente que una enfermedad como la suya
conlleva un altisimo riesgo vital, pues en €l se halla afectado el almacén fisio-
l6gico de la coagulacion, que practicamente no existe. Asi las cosas a pesar de
los métodos ahorradores de sangre puede resultar indispensable la transfu-
sion, caso de que queramos salvarle la vida.

+ El'médico que ha hecho todo lo posible por salvar los dos valores en conflicto ha
cumplido con ello con su obligacion moral. Hay veces que resulta imposible no
lesionar valores. Eso es lo que llamamos una “tragedia”. Se da una tragedia siem-
pre que perdemos un valor importante, en particular la vida, sin poder evitarlo.
Las tragedias existen,y no esta en nuestras manos el evitarlas. El profesional no
tiene, pues, que considerarse moralmente culpable de la muerte de un paciente
cuando ha hecho todo lo humanamente posible por evitar su muerte.

+ Tampoco ha de tener miedo a la responsabilidad juridica. No tiene sentido tener
miedo a la justicia cuando se hace todo lo posible por actuar de modo ética-
mente correcto.Y tampoco podemos ni debemos refugiarnos en el derecho
para justificar actuaciones incorrectas.

Caso 41. Trasplante a Testigo de Jehova

Tomas es un paciente de 37 anos de edad en programa de dialisis peritoneal
automatizada desde hace 4 anos por insuficiencia renal cronica terminal secun-
daria a glomerulonefritis cronica. Cuando se planted su entrada en programa de
dialisis,aunque no era su preferencia, acepté la recomendacion de su nefrélogo de
tratarse mediante dialisis peritoneal, para evitar problemas con la hemodialisis
ante su negativa a recibir transfusiones de sangre por su condicion de Testigo de
Jehova. De hecho, el catéter de dialisis peritoneal le fue implantado en una cli-
nica privada, al negarse a practicarla los cirujanos del hospital si no firmaba el Con-
sentimiento Informado aceptando la transfusion. En la ltima revision, su médico
le comunicd que mantenia una funcién renal residual en torno a 5 ml/min que le
permitia continuar en dialisis peritoneal, pero dada su gran superficie corporal y
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su intercambio peritoneal era previsible que en un futuro inmediato tuviera que
pasar a hemodialisis.

Cuando comenzo la dialisis hace 4 anos, su nefrologo lo remitié al equipo de
trasplante renal de su hospital de referencia, para que fuera incluido en lista de
espera de trasplante renal. En las siguientes consultas, todo transcurrié con nor-
malidad, se le informo de las opciones terapéuticas, tiempos de espera, probabili-
dades de éxito y se realizaron los estudios pertinentes para ser incluido. Cuando
se le pidio que firmase el documento de Consentimiento para el procedimiento
quirdrgico en el que figuraba la clausula de aceptar recibir transfusiones de san-
gre en caso de necesidad, comunicé al médico su negativa por motivos religiosos.
Pese a conocer todas las consecuencias derivadas de su decision, aceptar todos los
riesgos, eximir por escrito de cualquier responsabilidad a los equipos trasplanta-
dores y desear con todas sus fuerzas la posibilidad de recibir un trasplante, fue
rechazado como potencial receptor. Todavia hoy 4 afios después, bastante mas des-
esperanzado, continda el deambular por diferentes hospitales intentando que algin
equipo le acepte y sea incluido, como otros pacientes en su misma situacion cli-
nica, en lista de espera de trasplante renal.

Valores en conflicto

+Deuna parte esta el valor del respeto a los deseos del paciente de ser incluido
en lista de espera de trasplante renal y ser trasplantado, protegiendo asi tam-
bién el valor vida.

+ Deotra, el valor de la justicia, negandose a incluirlo en la lista de trasplantes
con criterios especiales (trasplante sin transfusion de sangre) y distintos (pri-
vilegiados) del resto de los otros receptores.

Cursos extremos de accion

« Sise acepta la voluntad del paciente, debera ser incluido en lista de espera y
trasplantado con unos criterios que respeten su deseo de no recibir transfu-
siones de sangre.

+ Rechazoa lainclusion del paciente en la lista por considerar una decision no
equitativa.

Cursos intermedios de accion

+Norechazar a estos pacientes de forma automatica por no firmar el documento
de consentimiento, sino valorar de forma individualizada las necesidades rea-
les de transfusion y los riesgos de muerte o de fracaso de |a intervencion.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



M‘ Guias de Etica en la Practica Médica

Acordar con el paciente, libre de coacciones e interferencias y con el compro-
miso de confidencialidad de todo lo pactado, qué tratamientos acepta y en qué
situaciones clinicas.

Establecer un protocolo consensuado por todos los equipos trasplantadores,
que contenga los requisitos que deben cumplir estos pacientes para ser inclui-
dos en lista de espera.

Poner en marcha en el hospital protocolos que minimicen las necesidades de
transfusion, mediante la aplicacion de las técnicas que ya se utilizan en algu-
nos hospitales y estan descritas en la literatura (Eritropoyetina, hemodilucion,
hipotermia, hipotension controlada, recuperadores de hematies, etc.).

Crear equipos de trasplante de referencia a nivel nacional con experiencia en
cirugia sin uso de sangre, donde puedan ser agrupados este tipo de pacientes.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

.

Todos los cursos intermedios son complementarios y deben ser aplicados depen-
diendo de la situacion particular. La creacion de equipos de referencia a nivel
nacional indudablemente solucionara el problema a largo plazo, peroen la
actualidad lo que hay que resolver son los casos individuales y para ello, lo prin-
cipal es conseguir el compromiso de los profesionales de no anteponer sus con-
sideraciones personales sobre lo que es mas beneficioso para el paciente a su
obligacion de respetar las decisiones del mismo.

Recomendaciones

Aungue no existe informacion oficial, seglin datos recogidos en noviembre
de 2009 por los responsables del servicio de informacion sobre hospitales de
los Testigos de Jehova, en los Ultimos 10 afos se han producido en Espana 67
indicaciones de trasplante renal de los que 34 han sido trasplantados; 11 de cora-
z6n, trasplantandose sélo uno; 19 de higado de los que se trasplantaron 4 (todos
ellos sin el compromiso previo de los médicos de no transfundir) y un trasplante
de pulmén de 4 indicaciones. Estas cifras no difieren mucho, en cuanto a las
indicaciones, de las referidas a la poblacion general, pero los porcentajes de Tes-
tigos de Jehova trasplantados son muy inferiores.

Todos los estamentos implicados, pacientes, equipos trasplantadores, autori-
dades religiosas y autoridades sanitarias estan concienciados sobre el problema
y muestran buena voluntad, pero no es facil llegar a acuerdos. Tanto las Socie-
dades Cientificas como la Organizacién Nacional de Trasplantes estan promo-
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viendo la creacion de Grupos de Expertos de ambito nacional para buscar solu-
ciones globales a estos problemas.

+ Anivel hospitalario es fundamental no dejar la solucion de cada caso a la
sensibilidad individual sino buscar respuestas pasando por un abordaje colec-
tivoy multidisciplinar (equipos trasplantadores, anestesistas, hematélogos,
intensivistas, representantes de los pacientes, expertos en ética, etc.), que esta-
blezcan protocolos de acogida y actuacion que sean aceptado por todas las par-
tes. Estos protocolos al menos deberian incluir:

- Plan para determinar la competencia y autonomia moral del paciente para
la toma de decision.

- Planificacion anticipada de la atencion que el paciente desea recibiry
condiciones en que se va a desarrollar.

- Anadlisis individualizado de riesgos y beneficios de las intervenciones pre-
vistas.

- Documento de Consentimiento Informado especifico.

- Plan de tratamiento individualizado que facilite la toma de decision en
situaciones urgentes.

- Disponibilidad de farmacos, medios técnicos y personal bien entrenado en
el manejo de complicaciones hemorragicas sin transfusiones.

- Comunicacion del plan de tratamiento a todo el personal implicado, para
evitar retrasos e interferencias en la atencion.

- Adoptar un enfoque de equipo, organizado y multidisciplinario, porque el
objetivo no es solo preservar la vida del paciente, sino preservarla como él
quiere vivirla.

PROBLEMA g0 ’7

Donacion en asistolia

En los dltimos 50 anos los trasplantes de 6rganos se han convertido en una
practica mundialmente aceptada, que ha producido un enorme beneficio para cien-
tos de miles de pacientes. El trasplante de 6rganos es hoy el tratamiento mas ren-
table y que ofrece mejor calidad de vida para aquellos pacientes que sufren insu-
ficiencia renal terminal, mientras que para aquellos con fracaso hepatico, cardiaco
o pulmonar supone la Unica opcion de tratamiento. Pese al continuo crecimiento
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experimentado por los trasplantes en las dos dltimas décadas, todavia hoy resulta
insuficiente para satisfacer la enorme demanda y el motivo fundamental es la esca-
sez de donaciones. Las causas de este déficit son multiples, pero entre ellas pode-
mos destacar la informacion deficiente que tienen los propios profesionales y Ia
poblacion general sobre las posibilidades de donacion y la dificultad de obtener el
consentimiento en momentos tan tragicos.

Existen dos formas de obtener el consentimiento para la donacién de érganos
de una persona fallecida: el consentimiento presunto y el consentimiento expreso.
El consentimiento presunto considera que los 6rganos podran ser extraidos de la
persona fallecida, siempre que en vida no se hubiera manifestado en contra de |a
donacion o sus allegados declaren la ausencia de oposicion expresa del fallecido.
El consentimiento expreso exige que la persona fallecida haya dejado constancia
expresa de su voluntad de donar o, en caso de no existir dicha manifestacion, que
la familia dé su aprobacion.

El problema es ;como y donde debe expresarse la voluntad para que pueda
ser atendida y respetada? En algunos paises se han creado registros especifi-
cos, en otros se ha incluido esta expresién de la voluntad individual en el carné
de conducir, en el nuestro se ha creado el carné de donante y ademas se ha
incluido como opci6n en el documento de instrucciones previas. De manera que
es practica habitual que los coordinadores de trasplantes, ante un donante
potencial, busquen entre sus pertenencias si porta un carné de donante o con-
sulten el registro de instrucciones previas. En caso de busqueda infructuosa, se
solicita de familiares y allegados informacion sobre la voluntad de donar del
difunto.

En los inicios del trasplante renal, los 6rganos procedian de donantes en asis-
tolia, pero ante los malos resultados clinicos obtenidos por los elevados tiempos
de isquemia caliente y la gran complejidad organizativa, pronto fueron sustituidos
por los donantes en muerte encefalica. Hoy dia, cuarenta anos después, el actual
diseno de trasplante basado exclusivamente en la donacion en muerte encefalica
se ha demostrado insuficiente para satisfacer la enorme demanda. Por eso, tras
introducir importantes mejoras en las técnicas de perfusion y conservacion de los
organos, la donacion en asistolia se ha vuelto a poner en marcha con éxito en un
pequeno numero de hospitales.

Con objeto de poder comparar los resultados obtenidos por los diferentes equi-
pos en la donacién en asistolia, se establecid en el 1t International Workshop on
Non-Heart Beating Organ Donors celebrado en Maastricht en marzo de 1995, la cla-
sificacion en cuatro grupos: Categoria I: Fallecidos antes de llegar al hospital con
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tiempos de asistolia conocidos. Categoria Il: Fallecidos en el hospital tras manio-
bras de RCP infructuosas. Categoria Ill: Fallecido tras retirada de medidas de soporte
vital. Categoria IV: Fallecido durante el periodo de mantenimiento del donante en
muerte encefalica.

Los donantes en asistolia son personas de edad inferior a 55 afos, sin enfer-
medades transmisibles, que han sufrido una parada cardiorrespiratoria en su domi-
cilio,en la via publica o en el hospital y que son atendidos por los equipos de urgen-
cia. Silas maniobras de RCP reanimacion cardiopulmonar resultan ineficaces,
tras confirmar el fallecimiento, pueden ser valorados como donantes de 6rganos
y si la familia acepta y el juez lo autoriza, se inicia el protocolo de extraccion. Para
que los érganos sean viables, no debe transcurrir mas de 4 horas entre la parada
cardiaca y la extraccion.

Caso 42. (No controlado: Tipos | y Il de Maastricht)

Gonzalo de s1anos de edad, portador de protesis adrtica metalica por esteno-
sis severa, en tratamiento con anticoagulacion oral, enalapril y simvastatina. Ulti-
mamente se quejaba de cefaleas que no respondian a los analgésicos habituales,
por lo que habia decidido consultar al neurélogo. Una mafana su hija lo encuen-
traen el suelo, inconsciente y con respiracion escasa y estertorosa, por lo que llama
al servicio de urgencias 112.

El equipo médico de urgencias acude 10 minutos después de recibir el aviso y
se encuentra un paciente en coma, con pupilas en posicion intermedia, sin res-
puesta a estimulos y en parada cardiorrespiratoria en asistolia. La familia informa
de que le han hecho el boca a boca y que sélo lleva unos minutos sin respirar, aun-
que no precisan cuantos, por lo que, con el acuerdo de la familia, se inician manio-
bras de RCP avanzadas (intubacion orotraqueal, adrenalina iv, bicarbonato, etc.).
Tras 30 minutos de reanimacion, persiste en asistolia, no se obtiene ritmo de des-
fibrilacion y la ausencia de algunos reflejos de tronco sugiere dafo neurologico
irreversible. Los familiares estan angustiados y piden al equipo que haga todo lo
que esté en sus manos, ya que unos minutos antes se encontraba perfectamente.

El equipo médico, que conoce y colabora con el programa de donacion en asis-
tolia de un hospital cercano, considera que el paciente cumple los criterios y
puede ser donante de érganos potencial, por lo que informa a la familia que va
a mantener las maniobras de RCP mientras traslada al paciente al hospital donde
seran informados de todo. Al tiempo que reaniman al paciente, se preguntan si
es correcto hacerlo sin consentimiento informado expreso del paciente o de sus
familiares.
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Valores en conflicto

De una parte esta el valor respeto a la autonomia del paciente, que lleva a no
intervenir en su cuerpo sin su consentimiento o el de sus representantes.

De otra parte, el beneficio para la vida y salud que la donacién tiene o puede
tener para los receptores de sus 6rganos.

Cursos extremos de accion

Sise opta por respetar al paciente en tanto no se conozca si ha autorizado la
donacion o si lo hacen sus familiares, no se iniciaran las maniobras requeri-
das para la donacion en asistolia, ni por tanto se seguira reanimando al
paciente.

Sise opta por buscar el beneficio para la vida y salud de las personas en quie-
nes vayan a ser trasplantados los 6rganos, con desatencion del otro valor, enton-
ces se iniciara la RCPy cualquier otra medida que sea necesaria para que el
paciente se convierta en un donante de érganos en asistolia.

Cursos intermedios de accion

Informar a la familia de la evolucion de la paraday de las medidas que se estan
adoptando para recuperar al paciente.

Investigar sobre la existencia de documentos de instrucciones previas en el
Registro, en |a historia clinica o preguntando a la familia.

Proponer a la familia el traslado al hospital para confirmar el fallecimiento y
valorar la donacion de 6rganos.

Insistir en que la decision a tomar es la de traslado del paciente y la alternativa
confirmar el fallecimiento in situ, retirar medidas y esperar el levantamiento
judicial.

Una vez en el hospital, en condiciones menos estresantes, comunicar el falle-
cimiento, dar un tiempo de reflexion para que la familia asuma la situacion,
permitir ver el cadaver y solicitar la donacion.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Debemos hacer todo lo posible por salvar ambos valores en conflicto. Esto nos
llevara a informar todo lo que podamos a la familia, pero ademas, como se trata
de una situacion de urgencia, iniciar a la vez o incluso antes las maniobras de
RCP, aunque sea con el Unico objeto de que el paciente pueda ser donante de
érganos. Por tanto, hemos de compaginar el mantenimiento del cadaver en
situacion fisiologica con ofrecer el maximo de informacién a los pacientes.
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Cuando, por las razones que sean, la informacién no puede darse antes, debe
darse simultaneamente a las maniobras, o si tampoco es posible, inmediata-
mente después. En situaciones de urgencia la informacion no es un requisito
previo, pero si es obligacion nuestra darla de modo completo en cuanto ello sea
posible.

«Convariaciones que dependeran de las circunstancias del caso, el orden de
cursos intermedios resenado mas arriba puede dar una pauta de actuacion
razonable. Se entiende que no se solicita la donacion en el primer momento
porque las circunstancias y condiciones no son las adecuadas para llevar eso
a cabo. Estamos poniendo en practica una excepcion al principio general del
consentimiento informado, dadas las caracteristicas de la donacion en asis-
tolia.

Recomendaciones /O

Uno de los principios sobre los que se asienta la asistencia, es que cualquier
actuacion debe ir precedida por la informacion y el consentimiento del afectado
y cuando éste no pueda expresar su opinion, se debe consultar a familiares o
allegados. Pero cuando los familiares no conocen la opinion del fallecido y, en con-
diciones de gran dramatismo y urgencia, se espera de ellos una toma de decision
vital para otras personas, es habitual que no se encuentren en condiciones para
comprender el alcance real de su decision, por lo que estaria justificado, para dar
al fallecido la oportunidad de donar, el solicitar inicialmente el traslado y demorar
la peticién del consentimiento a la donacién.

El traslado de estos pacientes al hospital no suele representar una carga para
la familia sino mas bien un alivio. Por un lado se evita el sufrimiento que supone
la presencia del cadaver hasta el levantamiento judicial y por otro se facilitan y agi-
lizan todos los tramites post mortem, incluso aunque no se proceda a la donacién,
por esto los familiares aceptan con facilidad el traslado al hospital.

Al tratarse de muertes accidentales y no esperadas, las actuaciones requie-
ren autorizacion judicial, pero el consentimiento familiar a la donacién es con-
dicion imprescindible para iniciar todo el proceso, por eso, es recomendable
que la informacion sea suministrada en lugares adecuados y siempre por
personal especializado en la comunicacién de malas noticias. La puesta en mar-
cha de este tipo de procedimientos requiere la existencia de un protocolo con-
sensuado y aprobado por el Comité de Etica para la Asistencia Sanitaria del
hospital.
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Caso 43. LTSV seguido de donacion (Controlado: Tipo I11)

Esteban de 59 arios, fumador activo, con antecedente de enfermedad pulmo-
nar obstructiva cronica con limitacion grave y cronica del flujo aéreo y cor pulmo-
nale. En los Gltimos afios ha sufrido varios ingresos por reagudizacion secundaria
ainfecciones respiratorias. Estaba en tratamiento con oxigeno domiciliario mediante
gafas nasales 16 horas diarias, VMNI con BIPAP durante 6 horas por la noche, mas
broncodilatadores y diuréticos. Su situacién basal era de independencia para las
actividades basicas de la vida diaria, pero muy limitada en los esfuerzo fisicos sin
oxigeno. En multiples ocasiones habia comentado a su familia los malos momen-
tos vividos con motivo de sus ingresos en la UCl y habia manifestado su rechazo a
vivir conectado a un respirador.

Ingresa en el hospital con un nuevo cuadro agudo de insuficiencia respirato-
ria. Ante la gravedad del cuadro, se le intuba e ingresa en la UCI. Permanece ingre-
sado durante mas de un mes, con varios intentos infructuosos de retirada del
respirador. Pese a la dificultad de establecer un prondstico en este tipo de pacien-
tes, el médico comunica a la familia el mal prondstico a corto plazo, y la inutilidad
de mantener al paciente conectado al respirador. Los familiares informan al médico
de la voluntad expresada por el paciente en un documento de instrucciones pre-
vias respecto a no permanecer conectado a un respirador asi como su deseo de
donar sus 6rganos para trasplante.

Los intensivistas informan a los familiares del procedimiento para donacion de
organos y trasplantes. Habria que suspender la ventilacion artificial manteniendo
la sedacion para evitar sufrimiento, esperar a que se produzca la muerte por parada
cardiorrespiratoria y, una vez diagnosticada ésta, proceder a la perfusion de los
organos y a la extraccion. Los profesionales no ocultan su preocupacion, y se pre-
guntan si es correcta esta actuacion.

Valores en conflicto
« Unvalores el respeto de la decision autonoma del paciente
« Elotrovalores la vida.

Cursos extremos de accion

+ Retirar medidas de soporte vital, manteniendo todas las de confort y, cuando
el paciente entre en parada cardiorrespiratoria, iniciar medidas de manteni-
miento de los 6rganos para su extraccion posterior.

+ Continuar con la ventilacion mecanica hasta que se produzca la muerte del
paciente por causas naturales.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



Planificacion anticipada de la asistencia médica ‘

Cursos intermedios de accion

+ Nosabemos bien lo que el paciente quiere dar a entender cuando dice que
no quiere vivir conectado a un respirador de por vida. Es preciso aclarar mas las
cosas con él mismo, pues en principio no parece que esté pidiendo una muerte
inmediata.

+ Comentar con el paciente la conveniencia de planificar esta posibilidad para
posibles situaciones posteriores y dejar constancia de su voluntad por escrito.

«  Espreciso hablar con la familia, a fin de entender el porqué de sus reticencias a
lo manifestado por el paciente. Es muy probable que la familia entienda y acepte
el que no esté perpetuamente conectado a un respirador, pero no que de ahi
se deduzca el que haya que retirar ya el respirador, tras una sedacion adecuada.

+ Ademas de hablar con el paciente y con la familia, este tema deberia tratarse
en el interior del equipo médico.

+ Hay que llegar a una solucion razonable a todos esos niveles. Es muy proba-
ble que ésta se alcance decidiendo, si asi lo acepta el paciente, no limitar ahora
el tratamiento, pero si en caso de complicaciones (parada cardiaca, infeccién
pulmonar, infeccion renal, etc.).

« Parallevar a cabo todo lo anterior, es preciso dejar tiempo a las personas, ya que
la metabolizacion de estos conflictos exige reflexion, maduracion y también
conseguir asumirlos emocionalmente, cosa que no puede hacerse de forma
inmediata.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)
Puede seguirse la escala de cursos intermedios resenada. No deberia tomarse
una decision de retirada de medidas antes de pasar por todos ellos.

Recomendaciones /Q

Este tipo de donacidn en asistolia, llamada de donante controlado por obte-
nerse los mejores resultados, pese a ser la mas frecuente en otros paises, no se
ha desarrollado adecuadamente en nuestro pais. La dificultad estriba en que a este
tipo de pacientes a los que se les practica LTSV, si tras una observacion de 5 minu-
tos en parada se inician medidas de RCP para confirmar la irreversibilidad del cua-
dro, puede ocurrir que recuperen latido, por lo que el diagnostico de muerte en asis-
tolia no se ajustaria a los requisitos de las sociedades cientificas.

Algunos han recomendado ampliar el periodo de observacion en parada a 10
minutos para producir una lesion cerebral isquémica irreversible y considerarlo
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entonces como muerte encefalica, pero el tiempo necesario para confirmar este
diagnostico haria inviable la donacion.

El criterio que se ha adoptado en estos casos es que en este tipo de pacientes

no existe indicacion para la practica de RCP. Se trata de un tratamiento futil y por
lo tanto no debe ser iniciado.

Las unidades de criticos deben desarrollar protocolos aprobados por el Comité

de ética asistencial, en lo que se establezcan claramente los criterios y la forma de
retirar los tratamientos activos en sus pacientes. Estos protocolos deberian incluir
al menos los siguientes puntos:

La LTSV debe realizarse siguiendo los criterios establecidos por las Sociedades

Cientificas y siempre buscando el mejor beneficio para el paciente, de manera

que la decision de limitar las medidas de TSV debera ser independiente de que

vaya a ser o no donante potencial.

La decision de LTSV debe ser consensuada por los médicos responsables de la

atenciony comunicada a la familia. En esta fase del proceso no debe participar

ningun miembro del equipo de trasplantes.

Una vez que la familia ha entendido y aceptado las razones que justifican la

retirada de medidas de soporte vital, el Coordinador de trasplantes puede soli-

cita la donacion.

La familia debe ser informada de que:

- Unavez retirado el tratamiento, el tiempo para permanecer cerca del ser
querido puede ser muy corto.

- Aveces lamuerte puede retrasarse y la situacion hemodinamica contrain-
dicar la donacion.

~ Pueden surgir problemas técnicos con la perfusion de los 6rganos que hagan
imposible la donacion.

- Encualquier momentoy sin dar ninguna explicacion, los familiares pueden
parar el proceso.

- Unavezfinalizada la extraccion podran acompanar y velar al cadaver.

La confirmacion de la muerte debe ser realizada por un médico ajeno al tras-

plantey se basa en la ausencia de latido cardiaco y respiracion tras un periodo

de 5 minutos de observacion.

Solo tras la certificacion de la muerte se pueden iniciar medidas encaminadas

ala perfusion de los érganos (colocacion de catéteres, medidas de enfriamiento,

medicacién), pero no aquellas que produzcan modificaciones en el flujo cere-

bral o coronario del paciente ya que no estarian encaminadas al mejor benefi-

cio del paciente.
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PROBLEMA 41 ’7

Trasplante de donante vivo

Caso 44

Emilio de 44 anos de edad, controlado en la consulta de Nefrologia por IRC avan-
zada secundaria a glomerulonefritis mesangial IgA. Cuando la funcion renal se fue
deteriorando, se le comunico la necesidad de iniciar hemodialisis. Tras realizar fis-
tula arteriovenosa en antebrazo izquierdo, comenz6 hemodialisis y fue incluido en
lista de espera de trasplante renal de cadaver.

Durante tres afos se ha estado dializando en un centro dependiente del hos-
pital y se le han realizado tres fistulas en ambos brazos y numerosas reinterven-
ciones por problemas de flujo. En la actualidad se le esta dializando a través de un
catéter provisional en la subclavia.

Recientemente, a través de un programa en television, conocio la posibilidad de
recibir un rinon procedente de un donante vivo y lo comunicé a los médicos que le
trataban, sin que éstos le prestaran mayor atencion. A través de un amigo contacto
con un hospital con programa de trasplante de vivo y se presento a la cita con dos
familiares (madre y hermano) dispuestos a donarle un rifidn. En la actualidad esta
trasplantado con un rindn procedente de su hermano, no se dializa y mantiene una
buena funcion renal. Se pregunta por qué sus médicos no le informaron antes de
esta posibilidad, ya que podrian haberle evitado tres anos de sufrimiento.

Valores en conflicto

+ Lasalud del donante, dado que la donacion de vivo supone la extirpacion o
mutilacion de un érgano en una persona sana.

« Lasalud del receptor, puesto que la donacidn, especialmente la donacién
de vivo, es altamente beneficiosa tanto en cantidad como en calidad de
vida.

Cursos extremos de accion

+ Sisedecide evitar la lesion del donante, se renunciara a la extraccion del
organo.

« Si,porel contrario, se atiende sélo al beneficio que el érgano va a producir
en el receptor, se aceptara la donacion del hermano sin mas averiguacio-
nes.
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Cursos intermedios de accion

En la donacidn de vivo es preciso extremar las precauciones, e informar al
donante de todas las opciones terapéuticas con sus riesgos y beneficios. Es fre-
cuente que los donantes se consideren obligados a la donacion al considerar
que su pariente se halla en una situacion vital critica, lo que muchas veces no
es el caso.

Ademas, es necesario informar al donante de que nadie puede obligarle a donar
excepto €l mismo. Es frecuente que al permitirse la donacion de vivo sélo entre
familiares o allegados exista una sutil coaccion de la familia hacia el donante,
que pasaria a ser considerado algo asi como un asesino de su hermano si no
donara. Cualquier sospecha de coaccién por parte de la familia al donante debe
detener todo el proceso de donacion.

Afin de hacer posible la permanencia en el seno familiar del potencial donante
que renuncia a llevar a cabo la donacion, el médico debera dar, si es impres-
cindible, una justificacion de por qué no dona (incompatibilidad histolégica,
etc).

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)

Ha de consistir en la informacion exquisita a todos los participantes de los bene-
ficios y riesgos de la donacion y el trasplante de vivo y la vigilancia de que la
donacion es verdaderamente tal, y que por tanto se ha llevado a cabo libre-
mente, sin ningln tipo de coaccion, por sutil que sea, por parte de uno o varios
miembros de la unidad familiar.

Es importante aclarar a todos los participantes que la donacion de vivo es siem-
pre un acto altruista y desinteresado, y que nadie puede exigir a otro un acto
como el de donar. Una persona si puede exigirselo a si misma, y siempre por
razones morales, no juridicas. El derecho nunca puede obligar a eso a nadie, y
las personas de la familia, tampoco.

Recomendaciones

Enla ultima década la donacion renal de vivo se ha duplicado, llegando a repre-

sentar en la actualidad casi la mitad de todos los trasplantes renales que se reali-
zan en el mundo. Segun datos de la Organizacion Mundial de la Salud, de los mas
de 63.000 trasplantes de rifdn realizados anualmente en el mundo, aproxima-
damente el 10% esconden pagos a donantes vivos no relacionados. Hay dos tipos
de trasplantes de vivo, el que se basa en la solidaridad y el que se basa en el comer-
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cio,ambos coexisten y ambos entranan riesgos para el donante, pero el primero se
asienta sobre valores nobles que la sociedad debe cultivar y el segundo los dana
iremediablemente.

La licitud ética de la donacion renal de vivo ha sido objeto de intensos debates
alolargo de laya larga historia de los trasplantes, aspectos como la seguridad
del donante, su motivacién, la sospecha de abusos o el comercialismo rampante,
han provocado que su desarrollo haya sido muy dispar en los paises de nuestro
entorno, cuando no directamente rechazado por los equipos trasplantadores. La
donacion de personas vivas es aceptable siempre que se obtenga el consentimiento
informado y voluntario del donante y se le garantice la adecuada atencion profe-
sional; ademas, se debe establecer un correcto seguimiento a largo plazoy se tiene
que aplicary supervisar escrupulosamente los criterios de seleccion de los donan-
tes. Por otra parte, los donantes vivos deben ser mayores de edad, legalmente com-
petentes y capaces de tomar una decision después de haber sido informados de
manera completa y comprensible de los riesgos, beneficios y consecuencias pro-
bables de la donacién. En todo caso el Comité de ética asistencial debe comprobar
que la decision ha sido tomada de forma voluntaria e informada y, por lo tanto libre
de toda coaccion o influencia indebida.

La comunidad trasplantadora internacional reunida en el Foro de Amsterdam
acepto el trasplante renal de donante vivo como el procedimiento terapéutico que
ofrece mejores resultados tanto en calidad de vida como en supervivencia para los
pacientes con insuficiencia renal terminal y lo recomienda siempre que se respe-
ten los aspectos éticos, es decir, se minimicen las consecuencias fisicas, psicologi-
cas y sociales para el donante, se respete su autonomia y se realice un riguroso
seguimiento de los resultados clinico.

PROBLEMA 42 ?

Traslado a UCI para donacion

Caso 45

Dionisio de 70 afos de edad sin antecedentes personales ni familiares de interés,
que ingresa para estudio de pérdida de fuerza en hemicuerpo izquierdo. A su ingreso
se realiza un Eco-Doppler,que muestra una ateromatosis carotidea sin estenosis sig-
nificativa. La familia informa a los médicos de la existencia de un DIP en el que el

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



m‘ Guias de Etica en la Practica Médica

paciente expresa su deseo de no recibir tratamientos sostenedores de la vida en el
caso de sufrir graves lesiones cerebrales y de donar sus érganos para trasplante.

Al dia siguiente se realiza un TAC de craneo urgente al registrarse alteracio-
nes del lenguaje y un empeoramiento de la sintomatologia, evidenciandose hemo-
rragia lobar frontoparietal izquierda con herniacion uncal y subfalcina ipsilateral
y edema perilesional. Valorado por el neurocirujano de guardia se desestima la
intervencion.

El paciente evoluciona a una situacion comatosa, no emite lenguaje, no localiza el
dolor, tiene abolido el reflejo de amenaza y las pupilas estan arreactivas a la luz. Se
informa a la familia de la mala evolucion del proceso y se le comunica que el paciente
se encuentra en situacion agonica con pronostico infausto a corto plazo. Se informa
también a los familiares de la posibilidad de que el paciente sea trasladado a la UCI
para mantenerle con el respirador mientras evoluciona a muerte encefalica con el obje-
tivo de donar drganos y tejidos, lo que permitiria salvar la vida o mejorar la salud de 4
05 personas (rifnones, higado, piel y huesos). La familia acepta y se realiza el ingreso.

El paciente es conectado a un respirador y se ponen en marcha las medidas
para mantener una buena situacion cardiopulmonar que mantenga los 6rganos
viables. En los dias siguientes el paciente permanece estable, sigue en coma pro-
fundo sin respuesta a estimulos, tiene abolidos todos los reflejos de tronco excepto
el tusigenoy conserva ventilacion espontanea. No cumple criterios de muerte ence-
falicay se plantea por algunos médicos de la UCI la practica de traqueotomia y
traslado a la planta. El equipo debate si es correcta esa decision, habida cuenta del
documento de instrucciones previas suscrito por el propio paciente y las reco-
mendaciones contenidas en él.

Valores en conflicto
+  Respeto de la voluntad del paciente de no vivir con grave deterioro.
+ Elotrovalorenjuego es la vida, ya que |a limitacion de medidas la acortara.

Cursos extremos de accion
+ Notrasladarle a planta y limitar medidas en la UCL.
« Trasladar al paciente a la planta en coma y con traqueostomia.

Cursos intermedios de accion

+Hay que aclarar cual era la voluntad del paciente, puesto que la mera declara-
cion de no recibir tratamientos sostenedores de la vida en el caso de sufrir gra-
ves lesiones cerebrales no aclara qué entiende €l por grave lesion cerebral.
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- Eneste sentido, seria de gran utilidad que junto al documento de instruccio-
nes previas hubiera nombrado un representante con el que pudiéramos con-
tactar antes de tomar la decision.

« Enausencia de representante, es necesario hablar con la familia, que es quien
probablemente conoce mejor lo que el paciente quiso decir en la manifesta-
cion anterior.

-+ Lomasrazonable seria mantener en las mejores condiciones vitales al paciente
sin traqueotomia por un tiempo limitadoy esperar el desenlace mas probable
del caso, y es que evolucione hacia muerte encefalica, en cuyo caso se proce-
deria a la donacion de érganos.

« Informar a la familia de que pese a que la muerte encefalica es la evolucion
mas probable, puede ocurrir que ésta no se produzca, en cuyo caso la dona-
cion no seria posible y habria que realizar LTSV siguiendo los protocolos de
la unidad.

Curso(s) optimo(s) propuesto(s)
Seria razonable seguir la secuencia indicada de cursos intermedios. \

Recomendaciones -

En los altimos afios estamos asistiendo a un estancamiento en el nimero
de donantes en muerte encefalica y posiblemente se reducira en un futuro
aun mas por dos razones: la disminucion del nimero de donantes jovenes con
organos trasplantables y la mejora de las técnicas diagndsticas y de trata-
miento de la injuria cerebral de modo que pacientes que antes evolucionaban
a muerte encefalica hoy no lo hacen. Ademas el envejecimiento de los donan-
tes, paralelo al de la poblacion, ha producido que cada vez se desechen mas
organos después de extraidos por presentar alteraciones incompatibles con el
trasplante.

Como el nimero de pacientes en lista de espera no para de crecer, hay que esta-
blecer sistemas en el hospital que permitan, por un lado, que no se pierda nin-
gun donante potencial y, por otro, satisfacer los deseos de los pacientes. En las plan-
tas de neurologia o neurocirugia ingresan pacientes con graves lesiones cerebra-
les no subsidiarias de tratamientos agresivos, que sufren alteraciones cardiorres-
piratorias y fallecen rapidamente si no se les conecta a un respirador. Hasta ahora
no se habia ofrecido a estas personas la oportunidad de donar los érganos aunque
en vida hubieran manifestado su deseo de hacerlo. Con la puesta en marcha de
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estos protocolos, se podria satisfacer esta carencia al tiempo que se reducirian
las listas de espera.

Cuando los pacientes que se encuentran en la situacion descrita son conec-
tados a un respirador puede ocurrir que al mejorar la situacion hemodinamicay la
perfusion cerebral y cardiopulmonar, la lesion cerebral se estabilice, no progrese el
edemay no se produzca el enclavamiento y la muerte. En estas circunstancias no
se puede considerar como donante en muerte encefalica y lo que procede es la reti-
rada de medidas de soporte vital y el mantenimiento de todas las de confort hasta
que se produce la muerte por parada cardiorrespiratoria.

Los familiares deben ser informados de todas estas posibilidades y todos
deben aceptar que no se tomara ninguna medida que resulte perjudicial para el
paciente.
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Apendice documental

Planificacion anticipada de la asistencia
médica: Historia de valores; Instrucciones
previas; Decisiones de representacion

1. WEBS DE INTERES
Portal de voluntades anticipadas/Advance Directives Collaboratory (Escuela
Andaluza de Salud Publica). wwwyoluntadesanticipadas.com

+  Respecting choices®. http://respectingchoices.org

+Advance Care Directive Association Inc. www.advancecaredirectives.org.au

+  Alzheimer-Europe. http://www.alzheimer-europe.org/EN/Policy-in-Practice2/
Country-comparisons/Advance-directives
The Dalhousie Health Law Institute End of Life Project
http://asor.ucis.dal.ca/dhli/cmp_welcome/default.cfm

«+ Patiententestament: www.patiententestament.com

«  Patientenverfligung (Humanistischer Verband Deutschlands) http://www.patien-
tenverfuegung.de
Advance directives. Medical-ethical guidelines and recommendations,
www.bag.admin.ch
Advance Directive, LLC, https://www.advancedirectivellc.com/advanced _directives
_by state.html

2. NORMATIVA JURIDICA

2.1. Legislacion estatal
Constitucion espanola de 1978.

«  Codigo civil.

- Codigo penal (Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre).

+ Ley de enjuiciamiento civil (Ley 1/2000, de 7 de enero).
Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de proteccion juridica del menor, de modi-
ficacion parcial del Codigo civil y de la Ley de Enjuiciamiento civil.
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Convenio de 4 de abril de 1997 (ratificado por Instrumento de 23 de julio de
1999), para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la biologia y la Medicina (Convenio relativo
a los derechos humanos y la biomedicina).

+ ley30/1979,de 27 de octubre, de extraccion y trasplante de 6rganos.
Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.
Real Decreto 411/1996, de 1 de marzo que regula las actividades relativas a la
utilizacion clinica de tejidos humanos.

+  Real Decreto 2070/1999, de 30 de diciembre que regula las actividades de obten-
cion y utilizacion clinica de 6rganos humanos y la coordinacion territorial en
materia de donacion y trasplante de 6rganos y tejidos.

Ley 41/2002,de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion cli-
nica.

+ ley16/2003,de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud.

« ley 44/2003,de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias.

+ Ley14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida.
Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera
de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para
su actualizacion.

+ ley39/2006,de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y de
atencion a las personas en situacion de dependencia.

+  Real Decreto 124/2007,de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional
de instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado de datos
de caracter personal.

Ley 14/2007,de 3 de julio, de investigacion biomédica.

+ Orden SCO/2823/2007, de 14 de septiembre, por la que se amplia la Orden de
21de julio de 1994, por la que se regulan los ficheros con datos de caracter per-
sonal gestionados por el Ministerio de Sanidad y Consumo y se crea el fichero
automatizado de datos de caracter personal denominado Registro nacional de
instrucciones previas.

2.2. Legislacion autonomica
Andalucia

Ley 2/1998, de salud (modificado por DA Unica de la Ley 5/2003, de 9 de octu-
bre).
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Ley 5/2003, de g de octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada (modi-
ficada por DF segunda de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias
de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte).

+ Decreto 238/2004, de 18 de mayo, regulador del Registro de voluntades vita-
les anticipadas de Andalucia.
Orden 17 de enero de 2005, que regula y suprime los ficheros automatizados
que contienen datos de caracter personal gestionados por la Consejeria de
Salud (deroga la Orden de 31 de mayo de 2004, de creacion del fichero auto-
matizado de datos de caracter personal denominado Registro de voluntades
vitales anticipadas de Andalucia).

+ LeyOrganica 2/2007,de 19 de marzo, de reforma del Estatuto de Autonomia
para Andalucia.
Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.

Aragon

+  Ley 6/2002,de 15 de abril, de salud (modificada por la Disposicion Final primera
de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de morir y de la muerte)
Decreto100/2003, de 6 de mayo, que aprueba el Reglamento de organizacion
y funcionamiento del Registro de voluntades anticipadas.

+  Ley Organica 5/2007, de 20 de abril, de reforma del Estatuto de Autonomia de
Aragon.
Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la per-
sona en el proceso de morir y de la muerte.

Asturias

+ Decreto 4/2008, de 23 de enero, de organizacion y funcionamiento del Regis-
tro del Principado de Asturias de instrucciones previas en el ambito sani-
tario.
Resolucion de 29 de abril de 2008, de la Consejeria de salud y servicios sanita-
rios, sobre desarrollo y ejecucion del Decreto 4/2008, de 23 de enero de 2008,
de organizacion y funcionamiento del Registro del Principado de Asturias de
instrucciones previas en el ambito sanitario.

Baleares
Ley 1/2006, de 3 de marzo, de voluntades anticipadas.

©Fundacion de Ciencias de la Salud y Autores



m‘ Guias de Etica en la Practica Médica

Ley Organica 1/2007, de 28 de febrero, de reforma del Estatuto de Autonomia
de las lles Baleares.

Decreto 58/2007, de 27 de abril, por el que se desarrolla la Ley de voluntades
anticipadas y del registro de voluntades anticipadas de las Illes Baleares.

Canarias

Orden de 28 de febrero de 2005, por la que se aprueba la Carta de los derechos
y de los deberes de los pacientes y usuarios sanitarios y se regula su difusion.
Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las manifestaciones anti-
cipadas de voluntad en el ambito sanitarioy la creacion de su correspondiente
Registro.

Orden de 30 de marzo de 2009, por la que se aprueba la creacion del fichero de
datos de caracter personal de Manifestaciones anticipadas de voluntad en el
ambito sanitario.

Cantabria

.

Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de ordenacion sanitaria de Cantabria.
Decreto 139/2004, de 5 de diciembre, que crea y regula el Registro de volunta-
des previas de Cantabria.

Orden SAN/27/2005, de 16 de septiembre, por la que se establece el documento
tipo de voluntades expresadas con caracter previo de Cantabria.

Orden SAN/28/2005, de 16 de septiembre, por la que se creas el fichero auto-
matizado de datos de caracter personal del Registro de voluntades previas de
Cantabria.

Castilla-La Mancha

.

Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre |a declaracion de voluntades anticipadas en
materia de la propia salud.

Decreto 15/2006, de 21 de febrero, del Registro de voluntades anticipadas de
Castilla-La Mancha.

Orden de 31 de agosto de 2006, de la Consejeria de Sanidad, de creacion del
fichero automatizado de datos del Registro de voluntades anticipadas de
Castilla-La Mancha.

Resolucion de 8 de enero de 2008, de la Consejeria de Sanidad, de creacion de
nuevos puntos del Registro de voluntades anticipadas de Castilla-La Mancha.
Ley 5/2010, de 24 de junio, sobre derechos y deberes en materia de salud de Cas-
tilla-La Mancha.
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Castillay Leon

+ Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de |as personas en rela-
cion con la salud.

+ Orden SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, de publicacion de las Cartas de dere-
chosy deberes de las Guias de informacion al usuario.

Orden SAN/279/2005, de 5 de abril, que desarrolla el procedimiento de trami-
tacion de las reclamaciones y sugerencias en el ambito sanitario y regula la
gestion y el analisis de la informacion derivada de las mismas.

+ Decreto101/2005, de 22 de diciembre, por el que se regula la historia clinica.

+  Decreto 30/2007, de 22 de marzo, por el que se regula el documento de ins-
trucciones previas en el ambito sanitario y se crea el Registro de Instruccio-
nes Previas de Castillay Ledn.

Ley Organica 14/2007, de 30 de noviembre, de reforma del Estatuto de Auto-
nomia de Castillay Ledn.

Cataluna

+ Ley21/2000,de 29 de diciembre, sobre derechos de informacion concernientes
alasalud,ala autonomia del paciente y a la documentacion clinica (articulo 12
modificado por Ley 16/2010, de 3 de junio, de modificacion de la Ley 21/2000,
de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacion concerniente a la salud
y la autonomia del paciente, y la documentacion clinica).

+ Decreto175/2002, de 25 de junio, que regula el Registro de voluntades antici-
padas (articulo 5y Anexo Il derogados por la Orden SLT/519/2006, de 3 de noviem-
bre).

Resolucion BEF/3622/2003, de 4 de noviembre, que da publicidad al Acuerdo
del Gobierno de 8 de octubre de 2003, que establece |a Carta de derechos y
deberes de la gente mayor de Cataluna.

+  Ley Organica 6/2006, de 19 de julio, de reforma del Estatuto de Autonomia de
Cataluna.

Orden SLT/519/2006, de 3 de noviembre, por la que se regulan ficheros que con-
tienen datos de caracter personal en el ambito del Departamento de Salud.
Ley 25/2010, de 29 de julio, del libro segundo del Codigo civil de Catalunia,
relativo a la persona y la familia.

Extremadura

Ley 10/2001, de 28 de junio, de salud.
Ley 3/2005, de 8 de julio, de informacion sanitaria y autonomia del paciente.
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Decreto 311/2007, de 15 de octubre, por el que se regula el contenido, organi-
zacion y funcionamiento del Registro de expresion anticipada de voluntades
de la Comunidad Auténoma de Extremadura y se crea el Fichero automatizado
de datos de caracter personal del citado Registro.

Galicia

Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento informado y de la
historia clinica de los pacientes (modificada por Ley 3/2005, de 7 de marzo, de
modificacion de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, reguladora del consentimiento
informado y de la historia clinica de los pacientes).

Ley 7/2003, de g de diciembre, de ordenacion sanitaria de Galicia.

Decreto 259/2007, de 13 de diciembre, por el que se crea el Registro gallego de
instrucciones previas sobre cuidados y tratamientos de la salud.

Ley 8/2008, de 10 de julio, de salud de Galicia.

La Rioja

.

Ma

Ley 2/2002,de 17 de abril, de salud (modificada por la Disposicién Final primera
de la Ley 9/2005, de 30 de septiembre).

Decreto 37/2203, de 15 de julio, de atribucion de funciones administrativas
en desarrollo de la Ley 3/2003, de organizacion del sector publico de la
Comunidad Auténoma de La Rioja (modificado por Decreto 21/2005, de 4
de marzo).

Ley 9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del documento de instrucciones
previas en el ambito de la sanidad.

Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que se regula el Registro de instruc-
ciones previas de La Rioja.

Orden 8/2006, de 26 de julio, sobre la forma de otorgar documento de ins-
trucciones previas ante personal de la Administracion.

drid

Ley 3/2005, de 23 de mayo, que regula el ejercicio del derecho a formular ins-
trucciones previas en el ambito sanitario y crea el registro correspondiente.
Decreto 101/2006, de 16 de noviembre, del Consejo de Gobierno, por el que se
regula el Registro de instrucciones previas de la Comunidad de Madrid.
Orden 2191/2006, de 18 de diciembre, por la que se desarrolla el Decreto 101/2006,
de 28 de noviembre, por el que se regula el registro de instrucciones previas de
la Comunidad de Madrid y se establecen los modelos oficiales de los docu-
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mentos de solicitud de inscripcion de las instrucciones previas y de su revoca-
cién, modificacion o sustitucion.

+ Orden 228/2007, de 26 de febrero, del Consejero de Sanidad y Consumo, por la
que se crean dos ficheros de datos de caracter personal para el desarrollo del
Registro de Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid.

Orden 645/2007, de 19 de abril, que regula el otorgamiento de las instruccio-
nes previas, su modificacion, sustitucion y revocacion ante el personal al servi-
cio de la Administracion.

Murcia

+  Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba el reglamento de ins-
trucciones previas y su registro.
Orden de 22 de febrero de 2006 de la Consejeria de Economia y Hacienda por
la que se crean ficheros con datos de caracter personal gestionados por la Con-
sejeria de Sanidad.

Navarra
Decreto foral 140/2003, de 16 de junio, que regula el Registro de voluntades
anticipadas.
Ley foral 17/2010, de 8 de noviembre, de derechos y deberes de las personas
en materia de salud en la Comunidad Foral de Navarra.

« Leyforal 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona en el proceso de la muerte.

Pais Vasco
Ley 7/2002,de 12 de diciembre, de voluntades anticipadas en el ambito de la sanidad.

+ Decreto 270/2003, de 4 de noviembre, que crea y regula el Registro vasco de
voluntades anticipadas.

+Orden de 22 de noviembre de 2004, que establece normas sobre el uso de la
firma electronica en las relaciones por medios electrénicos, informaticos y tele-
maticos con el Sistema Sanitario de Euskadi.
Orden de 1de junio de 2005, del Consejero de Sanidad, por la que se regulan
los ficheros de datos de caracter personal del Departamento de Sanidad.

Valencia

Ley1/2003, de 28 de enero, de derechos e informacién al paciente de la Comu-
nidad valenciana.
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Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que regula el documento de
voluntades anticipadas y crea el Registro centralizado de voluntades anticipa-
das de la Comunidad valenciana.

Orden de 25 de febrero de 2005, de desarrollo del Decreto 168/2004, de 10 de
septiembre.

Orden de 20 de julio de 2005, del Conseller de Sanidad, por la que se crea el
fichero automatizado Volant Registros.

2.3. Jurisprudencia

.

Sentencia del Tribunal Constitucional 120/1990, de 27 de junio.

Sentencia del Tribunal Constitucional 137/1990, de 19 de julio.

Sentencia del Tribunal Constitucional 290/2000, de 30 de noviembre.
Sentencia del Tribunal Constitucional 292/2000, de 30 de noviembre.
Sentencia del Tribunal Constitucional 311/2000, de 18 de diciembre.

Sentencia del Tribunal Constitucional 154/2002, de 18 de julio.

Sentencia del Tribunal Supremo (Sala de lo Civil, Seccién 1.2) 282/2009, de 29 de abril.
Auto de la Audiencia Provincial de Ciudad Real (Seccion 1.2) de 31 de diciembre
de 2001.

Auto de la Audiencia Provincial de Guiptzcoa (Seccién 2.%) de 22 de septiembre
de 2004.

Auto de la Audiencia Provincial de Guipuzcoa (Seccion 2.%) de 18 de marzo de 2005,
Auto de la Audiencia Provincial de Santa Cruz de Tenerife (Seccidn 3.2) 160/2010,
de 2 de junio.

Sentencia de la Audiencia Provincial de A Corufia (Seccion 5.2) 353/2010, de 8 de
octubre.

2.4.0tras

Consejo de Europa. Recommendation CM/Rec(2009)11 of the Committee of
Ministers to member states on principales concerning continuing powers of
attorney and advance directives for incapacity (adopted by the Committee of
Ministers on g December 2009 at the 1073rd meeting of the Minister’s Depu-
ties).

3. DEONTOLOGIA

.

Codigo de Etica y Deontologia Médica (Organizacion Médica Colegial, 1999).
Codigo deontolégico de la Enfermeria espafiola (Consejo General de Colegios
de Diplomados de Enfermeria, 1989).
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Cédigo deontolégico de Catalufia (2005).
Comision Médica Colegial. Comision Central de Deontologia. Declaracion sobre
la atencion médica al final de la vida (enero de 2009).

+ Organizacion Médica Colegial. Grupo de trabajo “Atencion médica al final de la
vida”. Atencion médica al final de la vida. Conceptos (2009).
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