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El gran desarrollo de la Medicina Intensiva en los Ultimos 30 anos ha modificado
de manera sustancial el prondstico de muchos procesos patolégicos que anteriormente
conducian de manera inexorable y rdpida a la muerte. Asi, los conocimientos y
tecnologias ligados a esta drea de la Medicina, nos han permitido modificar las
circunstancias, modo y momento de la muerte de las personas que acceden a dichos
recursos. Sin embargo este enorme logro tiene también un lado menos positivo: el posible
alargamiento inadecuado de los procesos inevitables de muerte de forma poco
razonable, con el consiguiente incremento del sufrimiento de pacientes, familias y
profesionales.

Parece légico que, de forma paralela al incremento progresivo de la capacidad
tecnoldgica de la Medicina Intensiva para modificar el curso de las enfermedades vy la
llegada de la muerte, se haya desarrollado el debate acerca de los limites razonables
que deben infroducirse para que el uso de esta tecnologia siga sirviendo a los intereses
de las personas enfermas. Cudndo, cdmo y bajo qué restricciones debe evitarse la
instauracién o el mantenimiento de determinadas medidas de soporte o de tratamiento
son las cuestiones en torno a las que se anuda lo que, con diferentes denominaciones, se
identifica hoy como “Limitacion del Esfuerzo Terapéutico” (LET).

La aprobacién 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 en Andalucia, que regula de forma
bastante detallada la LET, ha supuesto cambios sustanciales en su prdctica en esta
Comunidad Auténoma'. La introduccion por esta Ley de los Comités de Etica Asistencial
como instancia de apoyo a la toma de decisiones, en aquellos casos que se consideren
éticamente conflictivos, significa un elemento de refuerzo de la necesaria normalizacién
de la préctica de la LET en Andalucia con criterios de calidad ética y técnica.

Por Ultimo, la Estrategia de Bioética del SSPA 2011-2014 ha planteado entre sus
actividades otro elemento clave para asegurar esta calidad: la que tiene que ver con el
registro adecuado de la LET2. Asi, la actividad 73 de la Estrategia propone el “desarrollo e
implantacién de un procedimiento especifico de registro de las érdenes médicas y de
enfermeria relacionadas con la aplicacion de medidas de soporte vital, basadas tanto
en los deseos y preferencias de la persona paciente como en el juicio clinico de los y las
profesionales, para su utilizacidon en Medicina Intensiva, Cuidados Criticos, Urgencias y en
otras que se estime conveniente”.

El objetivo de estas Recomendaciones es facilitar a profesionales de la Medicina
Intensiva de Andalucia un marco coherente para la prdctica y el registro adecuado de
la LET que permita, en un segundo paso, la elaboraciéon de Protocolos adaptados a las
peculiaridades de sus respectivas Unidades. De esa manera serd posible aplicar la
regulacion juridica vigente en nuestra Comunidad Auténoma, disminuir la variabilidad de
la préctica de la LET en Andalucia y, al mismo tiempo, respetar la necesaria adaptaciéon
a las peculiaridades locales de cada Unidad de Cuidados Intensivos (UCI).

El &mbito de estas Recomendaciones para la prdctica de la LET estd restringido a
la Medicina Intensiva. Es cierto que la LET no es una prdctica exclusiva de esta drea de la
Medicina. En otras especialidades hospitalarias y en otros dmbitos, como la Atencidn
Primaria de Salud o el medio sociosanitario, también se practica la LET34. Pero no cabe
duda de que ha sido en el dmbito de la Medicina Intensiva donde se ha desarrollado de
manera mds acusada y donde sin duda entraina mds complejidad. Aungque muchas de
las presentes Recomendaciones pueden servir para la practica de la LET en esos otros
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dmbitos de la Medicina es probable que en un futuro sea necesario desarrollar abordajes
mds especificos, algo que por ahora excede el dmbito del presente documento.

Asimismo cabe sefalar que en la prdctica de la Medicina Intensiva hay
similitudes, pero también diferencias, entre la atencién de personas adultas, menores de
edad y neonatos. Esto implica que, de igual modo, la prdctica de la LET tendrd similitudes
y diferencias entre estos grupos de pacientes. Por ejemplo, el papel que juegan las
emociones y los sentimientos en las decisiones de representacidén no son iguales en la
poblacién adulta, que en la pedidtrica o neonatal. La inexistencia de deseos o
preferencias previas de los menores mds pequenos o los neonatos hace que el papel de
los padres adquiera un peso enormemente relevante, lo que vuelve mds complejas las
decisiones. Por otra parte, en la Medicina Intensiva pediatrica o neonatal, la evidencia
cientifica que sustenta las intervenciones es menos abundante y los prondsticos son mas
inciertos. Todo ello hace que, aun cuando los procedimientos bdsicos que enmarcan la
prdctica de la LET puedan tener muchos puntos en comun con la Medicina de adultos,
es necesario considerar algunos aspectos diferenciadores.

Como parte de la metodologia seguida, el proyecto para la elaboracién de estas
Recomendaciones ha contado con la formacién de un grupo de trabajo multidisciplinar
de profesionales del SSPA del drea de la Medicina Intensiva, fundamentalmente de
Medicina y Enfermeria, tanto de atencién a adultos como pedidtrica. Profesionales que
desarrollan su labor asistencial en diferentes dmbitos, principalmente en UCIs hospitalarias
pero también en el drea de Urgencias, o en dreas de gestion y directivas. Ademds como
integrantes del grupo de trabajo han participado profesionales de otras especialidades
como la Neonatologia, la Pediatria, la Medicina Interna, la Medicina de Familia y la
Sociologia.

10
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e 2.1 MARCO EPIDEMIOLOGICO: ALGUNOS DATOS
@ INTERNACIONALES Y DE NUESTRO PAIS

En las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs) de todos los paises del mundo se practica
algun tipo o forma de LET. Sin embargo resulta dificil conocer en detalle la incidencia de esta
prdctica, dada la variabilidad del significado del concepto, las medidas que se consideran
susceptibles de dicha prdctica y los diferentes contextos culturales, éticos vy juridicos de los
paises en los que se aplica.

En Europa, el “Ethicus Study” encontré que, en el ano 2000, el 9,8% de los pacientes
ingresados en UCI fallecian en un contexto de LET (72,6% de todos los fallecimientos, que eran
el 13,6% de los pacientes que ingresaban)s. Pero el estudio también mostraba grandes
variaciones en la prdctica de la LET entre las regiones Norte, Central y Meridional de Europa.
Mientras que en las UCIs del Norte de Europa el 47,4 % de los fallecimientos por LET se
producian tfras retirada de tratamientos, en las de Centroeuropa esta prdctica disminuia al
33,8% y hasta el 17,9% en las del Sur de Europa, entre las que se incluia Espana. Sin embargo, la
prdctica de la LET por no instauracion de medidas era similar en las tres regiones (Norte: 38,2%;
Centro: 34%; Sur: 39,6%).

Estudios mds recientes matizan la impresion de que la LET se practica mds en el Norte
que en el Sur de Europa, aunque parece confirmarse que sus formas de realizacidén son
diferentes. Asi, un estudio publicado en 2010, realizado en 84 UCls italianas con datos de 2005,
mostraba que “la limitacién de tratamientos precedia el 62% de las muertes”s. Otro estudio
similar realizado en 8 UCIs griegas con pacientes fallecidos en las UCIs enfre 2006 y 2009,
mostraba que el 59% de las muertes estaban asociadas a alguna forma de LET,
fundamentalmente a la no iniciacién de maniobras de RCP (48% de los casos)’.

En un amplio estudio multicéntrico en el que participaron 127 UCls del Reino Unido entre
1995 y 20018, se tomaron decisiones de LET en un 9,9% de los 118.199 pacientes ingresados en
ese periodo de tiempo, dato muy similar al encontrado en el Ethicus study antes citado. En el
31.8% de los pacientes que fallecieron en las UCIs (36.397 pacientes; 30.8% del total de
pacientes ingresados) se habia producido una retirada de tratamientos. Los factores mds
frecuentemente asociados a estas decisiones eran la edad avanzada, los antecedentes de
patologias médicas severas, el ingreso de emergencia -postquirirgico o médico-, la existencia
de una RCP en las 24 horas previas a la admision en la UCI o la necesidad de ventilacién o de
sedacion profunda en las 24 horas siguientes al ingreso en la UCI. A pesar de ello, los autores
hacian notar la gran variabilidad gue habian encontrado en la prdactica de la LET entre las
diferentes UCIs y a lo largo del tiempo de estudio, por lo que senalaban la necesidad de
desarrollar guias claras para disminuir dicha variabilidad.

Por lo que respecta a Espana, uno de los pocos estudios que existen sobre esta materia,
publicado en 2001, mostraba que de los 644 pacientes fallecidos en 6 UCIs espanolas durante
1996, un 34.3% lo habia hecho tras un proceso de LET?. Otro estudio de seguimiento de 409
paciente ingresados en una UCI del Pais Vasco entre 1999 y 2000 reveld que se habia realizado
LET en el 12% de los casos'®. Las principales variables asociadas a la decisidon de LET fueron las
relacionadas con la gravedad, la calidad de vida previqg, la patologia médica y la edad del
paciente. Por Ultimo, otro estudio realizado en una UCI de Cataluna revelaba que en el 10% de
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los 1.510 pacientes atendidos durante 2003 se habia producido alguna decision de LET'. De
hecho, el 55% de los pacientes que fallecieron en dicha UCI lo hicieron en un contexto de LET.

Aungue la informacidén existente sobre la prdéctica de la LET en los Cuidados Intensivos
Pedidtricos o Neonatoldgicos es menor que en el caso de pacientes adultos, ésta también se
produce, aungue con variaciones sobre la forma de realizarla en las diferentes partes del
mundo'2. Con respecto a Espana, un estudio realizado en 2000-2001 en 10 UClIs Pedidtricas
(UCIP) de toda Espana evidenciaba que en el 1,36% del total de pacientes ingresados se
realizaba alguna forma de LET y que el 29,76% de las muertes en UCIP se producian tras una
LET'3. Otro estudio realizado en una Unica UCIP de Espana con datos entre 2001 y 2008
revelaba que la LET se habia realizado en el 31,18% de pacientes fallecidos'4.

Por tanto, la prdctica de la LET parece estar presente en la Medicina Intensiva espanola
desde, al menos, principios de los anos noventa, aungue muchas veces no haya sido
reconocida abiertamente, quizds por la falta de claridad conceptual, ética vy juridica que ha
arrastrado hasta hace bien poco's.

“ 2.2  MARCO HISTORICO: LA LET EN ESPANA.

La capacidad cientifico-tecnolégica de la Medicina antes de la Segunda Guerra
Mundial para lograr aumentos significativos de la supervivencia en situaciones graves, no sélo
en Espana sino en el mundo entero, era bajisima’s. La “Pax antibidtica” esto es, la lucha
efectiva contra una de las principales causas de morbimortalidad aguda, las bacterias, sélo se
logré a lo largo de la década de los 50 y la "Pax tecnolégica”, o seaq, la capacidad para
mantener las constantes vitales de los enfermos de forma artificial mediante tecnologia, fue un
producto de los 60. Por tanto, el escenario en que los pacientes morian antes de esa fecha era
un escenario que habia permanecido inalterado en lo sustancial durante siglos: alivio vy
acompanamiento del sufrimiento del moribundo por medios elementales de cuidado. Hasta
los anos 60 nadie se podia plantear “no iniciar” o “retirar” nada, porque realmente no habia
nada sustancial que iniciar o mantener. Pero el panorama cambid radicalmente en las
décadas siguientes.

En 1963 se creaba en Espana la primera Unidad de Cuidados Intensivos, en la
Fundacion Jiménez Diaz de Madrid. En poco mds de 10 anos todos los hospitales importantes
de Espana contaban con una, transformando asi de manera radical, el panorama de la
muerte en el medio sanitario. Muy comentado enftonces fue el caso del jugador de futbol
rojiblanco Miguel Martinez, que por una afeccidon cerebral sUbita entrdé en coma y fue
ingresado en la Clinica de la Concepcién de Madrid. Moriria ocho anos mds tarde -28 de
septiembre de 1972- sin haber recuperado la conciencia, posiblemente en lo que hoy
conocemos como Estado Vegetativo Permanente. El debate sobre este tipo de situaciones
alcanzd incluso a la opinién publica y, el 16 de Octubre de 1968, el periddico ABC publicd un
impresionante editorial titulado "“El derecho a morir”, donde reflexionando sobre el prolongado
proceso de muerte del dictador portugués Oliveira Salazar se reivindicaba el “derecho a morir
serenamente, en el momento de nuestro destino, sin prolongaciones artificiales de la
apariencia de la vida*.

El debate de estas cuestiones no resultd facil. El penalista Cuello Caldn fue el primero en
infroducir, en su estudio de 1955, “El problema penal de la eutanasia”, los adjetivos “activa” y
“pasiva”, la diferencia entre accién y omisién, para etiquetar dos formas diferentes de
“eutanasia”!’. Cuello Caldén afirmaba ya entonces que “la omisién de esfuerzos para reavivar
la vida que se apaga en el caso de incurables atormentados por sufrimientos espantosos, no
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constituye acto delictivo”. Toda esta linea argumental era coherente con la Teologia moral
catdlica de la época, algo que no podia ser de otra manera dado el contexto ideoldgico vy
politico en que se movia Cuello Caldn. Pero lo cierto es que ligar esta prdctica al término
“eutanasia”, una prdctica con reminiscencias histéricas, éticas, teoldgicas y juridicas negativas,
suponia un problema real para la realizacién de la “eutanasia pasiva”, sobre todo de la que
implicaba la retirada de tratamientos ya instaurados. En este entorno de simultdnea expansion
tecnoldgica optimista y a la vez constriccion ideoldgica y moral, la prdctica real de la LET en
las UClIs espanolas era algo mds bien poco habitual, poco probable.

El advenimiento de la Democracia y la aprobacion de la Constituciéon Esparfiola en 1978
podrian haber supuesto un cambio radical de esta perspectiva. Pero no fue asi. Aunque en
1986, la Ley General de Sanidad habia introducido en su articulado el derecho de los
pacientes a rechazar un tratamiento, en los anos siguientes, se verd la dificultad para aplicar
este derecho hasta las Ultimas consecuencias en situaciones en las que el paciente pone
conscientemente en riesgo su vida. Asi sucedid, por ejemplo, en el debate acerca de los
Testigos de Jehovd o de los presos en huelga de hambre. Y es que la idea de la preservacion
de la vida de las personas a toda costa, como deber supremo del Estado y por tanto, de los
profesionales, independientemente de los deseos de los pacientes, seguia latiendo en muchas
de las interpretaciones de los derechos constitucionales fundamentales. Ello no hacia mds que,
obviamente, dificultar la prdctica de la LET y volverla en cierta manera ‘“clandestina”.

La aprobacion en 1995 del "Cdodigo Penal de la Democracia™, no despejé tampoco las
dudas. El apartado 4 del articulo 143 tipificalba como delito, sin nombrarla, lo que por entonces
se llamaba “eutanasia activa, directa y voluntaria” y que hoy denominamos, sin mds,
“eutanasia”. Nada decia de lo que entonces se llamaba “eutanasia pasiva”, lo que permitia
suponer que, al no ser tipificada, no constituia delito y era una prdctica aceptable. Pero para
algunas personas eso no estaba tan claro. De hecho, a lo que asistimos en los anos siguientes
fue a un debate atrapado por las disquisiciones entre “activa — pasiva”, “directa — indirecta”,
“matar — dejar morir”, “retirar y no iniciar” y, especialmente, “accién - omisidén". Por ejemplo,
“retirar” un respirador en un paciente en coma o a peticién propia implica la “accién” de
apagar el aparato, no es una “omisidén”, por tanto es un acto de “eutanasia activa”, no de
“eutanasia pasiva”, por tanto un delito fipificado en el articulo 143.4. Y asi, de manera
inferminable.

En el dmbito de la incipiente Bioética de los afos noventa, tanto de la civil como de la
proveniente de la Teologia Moral renovada, la prdctica de la LET era considerada de forma
casi undnime, como algo éticamente correcto, lo que permiti® que su prdctica fuera
avanzando poco a poco's,’?. Pero fueron sin duda los trabajos de los renombrados intensivistas
Ricardo Abizanda vy, sobre todo, Juan Gémez Rubi, de finales de los 90 y primeros anos del
nuevo siglo XXI, los que dieron el pistoletazo de salida para una progresiva normalizacion de su
practica2,2!, A partir de entonces la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y
Unidades Coronarias (SEMICYUC) adquirird un liderazgo incuestionable en la sensibilizacién
ética del mundo de la Medicina Intensiva espanola y de la prdctica de la LET, mediante la
creacién de un Grupo de Trabajo sobre Bioética que ha generado documentos orientativos
cruciales en esta materia?2,23,2425, Por su parte, en el dmbito de la Neonatologia hay que
destacar la importante actividad del Grupo de Etica de la Sociedad Espafiola de
Neonatologia, que también ha producido documentos de referencia sobre atencion al final
de la vida en el paciente neonatolégico2¢,27,

Sin embargo, la aclaracién total de la legitimidad juridica de la prdctica de la LET no
llegard hasta la aprobacion en 2010 de la coloquialmente denominada Ley de “Muerte
Digna” de Andalucia?, y a lo largo de 2011, de sus hermanas gemelas en Navarra y Aragén??,
30, Asi pues, despejadas ya de forma definitiva las incdgnitas sobre la correccidn ética vy juridica
de la LET, sélo queda ahora infroducir herramientas que permitan que sea aplicada de forma
adecuada en la prdctica diaria de la Medicina Intensiva.
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“ 2.3 MARCO CONCEPTUAL

La LET y los fines de la Medicina

Para la concepcion cldsica de la Medicing, el bien Ultimo que da sentido interno a su
prdctica y la justifica moralmente, su fin, es preservar la vida de las personas aplicando todas
las medidas necesarias para ello. En esta concepcidn, incluso el valor salud, que es al que
primariamente parece servir la Medicina, debe interpretarse a la luz del valor vida. No puede
haber salud sin vida, por lo tanto, para alcanzar aquella es imprescindible proteger esta a foda
costa.

En la era antigua de la Medicina esto no tenia mucha importancia, pues la tecnologia
médica era insuficiente para separar radicalmente una de ofra: la pérdida de la salud
conllevaba con facilidad la pérdida de la vida. Pero la Medicina tecnolégica que emergié a
partir de los anos 50 hizo cada vez mds posible separar ambos valores: ahora es posible
mantener la vida biocldgica en ausencia completa de salud. Esto ha obligado a replantearse y
actualizar los fines de la Medicina.

A mediados de los anos 90, el Hasting Center, el centro de Bioética mds prestigioso del
mundo, ubicado en Nueva York (EE.UU.) desarrolld un proyecto internacional para aclarar
cudles debian ser los fines de la Medicina en la era tecnoldgica (The Goals of Medicine)3!. El
resultado fue que los fines de la Medicina moderna podian sintetizarse en los cuatro que se
encuentran en la Tabla 1.

TABLA 1. LOS CUATRO FINES DE LA MEDICINA SEGUN EL HASTINGS CENTER

Los Fines de la Medicina (The Hastings Center)

1. La prevencién de las enfermedades y lesiones, la promocion y la conservacion
de la salud.

2. El alivio del dolor y el sufrimiento

La atencién y curacion de los enfermos curables y el cuidado de los incurables.

4. La evitacién de la muerte prematura y la busqueda de una muerte franquila.

w

Fuente: Hastings Center. Los fines de la Medicina. Cuaderno n° 11 de la Fundacién Grifols.

Esta definicién de los fines de la Medicina se aleja notablemente de la perspectiva
cldsica y, mds aun, de la interpretacion perversa que de ella realizé la Medicina invasiva de los
anos 70 y 80. Esta interpretacion consagrd, como guia principal de actuacién, el “imperativo
tecnoldgico”: Si existe una intervencién que pueda prolongar la vida de una persona, aungque
sélo sea en horas o dias, entonces estamos obligados a utilizarla sin ninguna duda.

Las conclusiones del Hastings Center contfradicen noftablemente dicho “imperativo”.
Md&s bien introducen la idea de que debemos aplicar todo el poder interventor de las
tecnologias sélo ante lo evitable, ante lo curable. Pero, por el contrario, cuando eso no resulta
posible, nuestra obligacion es reorientar nuestras actuaciones hacia el tratamiento del dolor, el
alivio del sufrimiento, los cuidados sinfomdticos v..., la bUsqueda de una muerte tranquila. La
muerte no es un fracaso de la Medicinag, sino un limite irrebasable de la misma, como lo es el
de toda actividad humana. Sélo la desmesura de una Medicina cegada por sus propios éxitos
ha pensado errdneamente que podia vencerla definitivamente, dejarla atrds32. Pero al
hacerlo se ha deshumanizado, pues la muerte es parte de la vida humana.
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Desde esta perspectiva, la prdctica de la LET queda perfectamente englobada en los
fines de la Medicina vy justificada por ellos. La LET no es contraria a la Medicina de calidad, es
mds bien, Medicina de excelente calidad, siempre y cuando, I6gicamente, se ajuste a los
requisitos adecuados. La LET bien readlizada es buena prdctica clinica y el lugar en el que
deben encontrarse dos dreas de la Medicina tan aparentemente contradictorias: la Medicina
Intensiva y la Medicina Paliativass.

La LET y su terminologia

La definicidn de Limitacidén del Esfuerzo Terapéutico que se utilizard en el presente
documento es la que se recoge en la letra “f" del articulo 5 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 de Andalucia.
Dice asi: “retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de cualquier otra
intervencion que, dado el mal prondstico de la persona en términos de cantidad y calidad de
vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo futil, que solo
contribuye a prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables
de mejoria”.

En la literatura en espanol existen otfras expresiones para describir esta prdctica. La
preferencia de algunos profesionales por estas ofras expresiones suele basarse en la
interpretaciéon subjetiva de la intencionalidad que subyace en términos como “limitacion” o
“esfuerzo”. Se argumenta, por ejemplo, que la decisién de limitar algun tratamiento de soporte
vital no implica que el “esfuerzo” finalice, sino que lo que se hace es transferirse a otras dreas
que pueden tener incluso mucho mds carga de trabajo, como la sedacién, la analgesia, el
apoyo psicoldégico, la atencién a la familia, las medidas de higiene, etc., parcelas no tan
médicas y de gran responsabilidad en el dmbito de los cuidados de enfermeria. Por esta razén
seria mds apropiado hablar de “ajuste terapéutico” o “adecuacion terapéutica” que de
“limitacién terapéutica”, puesto que en realidad lo que se produce es un cambio de
orientacién en los objetivos del tratamiento, volcdndose mds en los paliativos y de confort.

Aungue estos matices pueden tener su razdn de ser, lo cierto es que la expresiéon
“Limitaciéon del Esfuerzo Terapéutico” parece haberse consolidado en el dmbito espanol, sobre
todo tras su inclusién en las leyes andaluza y navarra —aungue la ley aragonesa usa otra
expresion, “adecuacién de las medidas terapéuticas”-. En el presente documento todas ellas
se consideran conceptual, ética y juridicamente equivalentes a LET. En la Tabla 2 se
encuentran recogidas estas expresiones en castellano asi como las mds frecuentemente
usadas en inglés. Una expresidn que, sin embargo, deberia desterrarse definitivamente para
describir la prdctica de la LET es “eutanasia pasiva”, pues genera confusién entre profesionales
y entre la ciudadania.
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TABLA 2. EXPRESIONES SINONIMAS DE LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (LET)

Expresiones equivalentes en espafiol:

Limitacién de terapias de soporte vital (LTSV)
Adecuacién de tratamientos de soporte vital
Adecuacién de las medidas terapéuticas

Omisién o retirada de tratamientos de soporte vital

Expresiones equivalentes en ingles:

Withdrawing and Withholding of Life-Sustaining Treatments (or Life Support)
Discontinuation of Life-Sustaining Treatments (or Life Support)

Limitation of Life - Sustaining Treatment

Limitation of Treatment

Limitation of Therapeutic Effort

Expresiones que deben evitarse:

Eutanasia pasiva

Fuente: Elaboracion propia.

Ademds, para entender mejor el contenido de la definicién de LET es necesario acudir
a otras tres definiciones que también se encuentran en el mismo articulo 5 de la ley andaluza,
pues todas ellas se encuentran entrelazadas entre si: “*medida de soporte vital”, “intervencion
en el dmbito de la sanidad” y “obstinacién terapéutica” (Tabla 3).

TABLA 3. DEFINICIONES RELACIONADAS CON LA LIMITACION DEL ESFUERZO
TERAPEUTICO SEGUN EL ARTICULO 5 DE LA LEY 2/2010 DE “MUERTE DIGNA” DE

ANDALUCIA
LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO:
Retirada o no instauracidn de una medida de soporte vital o de cualquier ofra
intervencién que, dado el mal prondstico de la persona en términos de cantidad vy
calidad de vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados,
algo fUtil, que solo contribuye a prolongar en el tiempo una situacién clinica carente
de expectativas razonables de mejoria.
» Medida de soporte vital:
Intervencion sanitaria destinada a mantener las constantes vitales de la persona
independientemente de que dicha intervencién actle o no terapéuticamente sobre
la enfermedad de base o el proceso bioldgico, que amenaza la vida de la misma.
> Intervencion en el ambito de la sanidad:
De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
es «toda actuacién realizada con fines preventivos, diagndsticos, terapéuticos,
rehabilitadores o de investigaciény.
OBSTINACION TERAPEUTICA
Situacién en la que a una persona, que se encuentra en situacion terminal o de
agonia y afecta de una enfermedad grave e irreversible, se le inician o mantienen
medidas de soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad clinica, que
Unicamente prolongan su vida bioldgica, sin posibilidades reales de mejora o
recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de limitacion.

Fuente: Elaboracion propia.
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Algunos de los conceptos fundamentales en torno a la LET que se derivan de estas
definiciones son los siguientes:

e La LET se aplica tanto a la “retirada” como a la “no instauracion™ de medidas.
Esto quiere decir que desde el punto de vista ético y juridico no existen
diferencias entre ellas, esto es, que son equivalentes. No se reconocen
diferencias entre dichos actos desde el punto de vista descriptivo “mecdnico”,
es decir, si son "acciones de quitar” u “omisiones de no poner”. La legitimidad
no se deriva de esta cuestion operativa sino del juicio sobre la futilidad de la
medida. Otra cosa es que se admita que, en términos emocionales, los
profesionales suelen tener mdas dificultades con la retirada de medidas que con
sU no instauracidon3435. Pero de la experiencia emocional no debe derivarse
automdticamente un juicio moral, pues puede haber acciones que nos
desagraden y sin embargo ser justas, y viceversa.

e La LET no sélo se aplica a las "medidas de soporte vital”, sino a cualquier tipo de
intervencion que pueda ser etiqguetada como “futil". Entre ellas también se
incluyen las medidas diagndsticas, porque una de las formas que puede
adoptar a veces la “obstinacién terapéutica” es la “obstinacién diagndstica™.

e La LET es una prdctica que trata de evitar la “obstinacién terapéutica”. Es decir,
ambos conceptos son complementarios y antagdnicos: hay “obstinacion”
cuando no se redliza la LET que se deberia hacer. El articulo 21 de la Ley 2/2010,
que establece los deberes de los profesionales respecto a la LET, lo dice muy
claramente. Se deberia evitar utilizar la expresidn “encarnizamiento
terapéutico” por las connotaciones de intencionalidad maliciosa que conlleva y
gue no se ajustan a los objetivos de los profesionales.

e La préctica de la LET debe entenderse necesariaomente como uno de los
resulfados posibles de un proceso ponderado y responsable de toma de
decisiones clinicas. Dicho proceso estd perfectamente descrito en el articulo 18
de la Ley 2/2010 (Tabla 4).

e Con frecuencia las decisiones de LET tienen como consecuencia una muerte
previsible y proxima de la persona, aunque no siempre es asi.
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TABLA 4. EL MARCO ETICO Y JURIDICO DE LA TOMA DE DECISIONES CLINICAS

RAZONABLES EN BASE AL ARTICULO 18 DE LA LEY 2/2010 DE “MUERTE DIGNA” DE
ANDALUCIA
Articulo 18. Deberes respecto a la toma de decisiones clinicas.
Ley 2/2010, de 8 de abiril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.

El médico o médica responsable, antes de proponer cualquier intervencion
sanitaria a una persona en proceso de muerte, deberd asegurarse de que la
misma estd clinicamente indicada, elaborando su juicio clinico al respecto
basdndose en el estado de la ciencia, en la evidencia cientifica disponible,
en su saber profesional, en su experiencia y en el estado clinico, gravedad y
prondstico de la persona afecta.

En el caso de que este juicio profesional concluya en la indicacién de una
intervencion sanitaria, someterd entonces la misma al consentimiento libre y
voluntario de la persona, que podrd aceptar la intervencién propuesta, elegir
lioremente entre las opciones clinicas disponibles, o rechazarla, en los
términos previstos en la presente Ley y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Todos los profesionales sanitarios implicados en la atencidén de los pacientes
tienen la obligacién de respetar los valores, creencias y preferencias de los
mismos en la toma de decisiones clinicas, en los términos previstos en la
presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9
de octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo, debiendo abstenerse
de imponer criterios de actuacidn basados en sus propias creencias y
convicciones personales, morales, religiosas o filosdficas.

Fuente: Elaboraciéon propia.

La diferencia entre LET y Rechazo de tratamiento:

La LET es una situaciéon diferente de lo que llamamos Rechazo de tratamiento. No es
infrecuente que algunos profesionales tengan dificultad para diferenciar una de ofra. Para
comprender bien la diferencia, lo primero que hay que tener en cuenta es en qué consiste el
proceso de toma de decisiones clinicas. Este proceso estd bien descrito en el pdrrafo 1 del
articulo 18 de la Ley 2/2010 de Andalucia (Tabla 3), y puede visudlizarse mejor en la Figura 1.

Todo proceso de toma de decisiones conlleva fres pasos sucesivos. El primer paso es el
establecimiento de la indicacion clinica de una intervencion sanitaria. Esto es tarea de los
profesionales sanitarios, y para ello han sido formados. Los profesionales readlizan esta
indicacion teniendo en cuenta muchos elementos, siendo sin duda, la evidencia cientifica uno
de los que mayor peso tienen. Aunque en el proceso de establecimiento de una indicacion
clinica, las opiniones o preferencias de un paciente pueden ser tenidas en cuenta, no
constituyen un elemento clave o decisivo. El establecimiento de una indicacion es,
primariamente, un juicio clinico-profesional.

En el modelo paternalista cldsico de relacién médico — paciente, el establecimiento de
la indicacién clinica legitimaba al profesional para actuar directamente con el objeto de
preservar la salud de la persona enferma. En el modelo actual, es preciso un segundo paso, la
autorizacionsé. El profesional, por mucho que entienda que una intervencion estd indicada y es
beneficiosa para un paciente, no puede actuar sin obtener su autorizacion, su permiso, su
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consentimiento informado. Sélo cuando el profesional haya establecido una indicaciéon y haya
obtenido la autorizacién de la persona enferma o su representante, entonces estard
legitimado para actuar.

Figura 1. El proceso de toma de decisiones clinicas: LET y rechazo de tratamiento.

S se=D> |ND|ICACION

LIMITACION ﬂ
J

PACIENTES / \7 Z
BT -===>> AUTORIZACION

RECHAZO B\

L

ACTUACION

PROCESO DE TOMA DE DECISIONES CLINICAS

Fuente: Elaborada por Pablo Simén Lorda

Pues bien, hablamos de LET cuando los profesionales consideran que no existe una
indicacion adecuada para instaurar una intervencidn clinica nueva o para mantener una que
ya fue instaurada previamente, porque los factores que en su momento justificaron dicha
indicacion se han modificado. La ausencia de indicacién clinica suficiente es lo que se
denomina habitualmente “futilidad”. El juicio sobre LET es un juicio primariamente profesional y,
cuando la consideracion de futilidad es razonablemente clara y concluyente, no precisa de la
opinién de la persona enferma o de la familia para ser formulado.

Por el confrario, hablamos de “Rechazo” cuando, a pesar de que los profesionales
estiman que una determinada intervencién estd clinicamente indicada y es beneficiosa para
la persona enferma, ésta o sus representantes, no lo consideran asi y, por tanto, no dan su
autorizacion para que sea instaurada o, tras haber dado inicialmente su consentimiento, lo
revocan. En Andalucia constituye un derecho de los pacientes regulado por el articulo 8 de la
Ley 2/2010 de Muerte Digna (Tabla 5). Este rechazo puede ser ejercido directamente por la
persona capaz, expresarse mediante una Declaracién de Voluntad Vital Anticipada o
realizarse mediante un proceso de representaciond’.

Por tanto, los profesionales hacen juicios sobre LET y los pacientes o sus representantes
plantean Rechazo de tratamientos. Expresiones como ‘retiramos la ventilacion mecdnica
porque los familiares solicitaron LET” son incorrectas. Cosa bien distinta es que, en un
determinado momento los juicios de los profesionales (LET) y de los familiares de un persona
enferma incapaz (Rechazo) sean coincidentes, lo que vuelve mds sencilla la toma de
decisiones.

Es también importante diferenciar “Rechazo de un tratamiento” de “Solicitud de
instauracion de un tratamiento”. El primero es un derecho del paciente que puede ejercer
directamente en cualquier momento, y que debe ser necesariamente respetado por los
profesionales, el segundo no lo es. Quienes establecen las indicaciones de las intervenciones
clinicas son los profesionales, no los pacientes. Por tanto, aungue un profesional tiene la
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obligacién ética vy juridica de retirar o no iniciar una intervencién clinica que, por mds que
considere totalmente indicada y beneficiosa, el paciente rechaza, no tiene sin embargo,
obligacién alguna de iniciar una intervencidn que no considera indicada clinicamente, por
mds que un paciente la solicite.

A : A A R A . » . A . » A . . D A A . A . A A
Articulo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencion.
Ley 2/2010, de 8 de abiril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.

1. Toda persona tiene derecho a rechazar la intervencién propuesta por los
profesionales sanitarios, fras un proceso de informacién y decisidon, aunque ello
pueda poner en peligro su vida. Dicho rechazo deberd constar por escrito. Si no
pudiere firmar, firmard en su lugar otra persona que actuard como testigo a su
ruego, dejando constancia de su identificacion y del motivo que impide la firma por
la persona que rechaza la intervencidén propuesta. Todo ello deberd constar por
escrito en la historia clinica.

2. lgualmente, los pacientes tienen derecho a revocar el consentimiento informado
emitido respecto de una intervencién concreta, lo que implicard necesariamente la
interrupcion de dicha intervencion, aunque ello pueda poner en peligro sus vidas, sin
perjuicio de lo dispuesto en el articulo 6.1. de la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud
de Andalucia.

3. La revocaciéon del consentimiento informado deberd constar por escrito. Si la
persona no pudiere firmar, firmard en su lugar otra persona que actuard como
testigo a su ruego, dejando constancia de su identificacién y del motivo que impide
la firma de quien revoca su consentimiento informado. Todo ello deberd constar por
escrito en la historia clinica.

Fuente: Elaboracion propia.

El concepto de futilidad

El término futilidad ha sido y es uno de los puntos mds controvertidos del debate acerca
de los aspectos éticos de la atencién sanitaria al final de la vida. Aunque este debate ha
tenido lugar principalmente en el entorno sanitario y ético estadounidense, mds intenso entre
1987 y 1996, no es un debate finalizado, ni circunscrito a ese pais®,3,40. Las dudas de
profesionales sanitarios estadounidenses acerca de la posibilidad de realizar LET invocando la
futilidad en contra de la opinidn de pacientes o, sobre todo, de sus representantes o familiares,
todavia se mantienen hoy, ante la ausencia de marcos juridicos claros4,42,

Es interesante resenar que el debate sobre la futilidad en EE.UU. es el reverso de ofro
debate, del que es una imagen especular: el de la “obstinacion terapéutica” y el “rechazo de
tratamientos por representacion”. La historia de las decisiones al final de la vida en EE.UU. entre
mediados de los 70 y los 90 estd plagada de casos, habitualmente judicializados, en los que la
demanda que dirigian los familiares de las personas enfermas -muchas de ellas en Estado
Vegetativo Permanente- a los profesionales era la de suspender los tratamientos y permitir la
muerte®3. Frente a esas peticiones, los profesionales esgrimian tradicionalmente la necesidad
de preservar la vida a toda costa y mostraban asi sus dificultades para manejar la posible
futiidad de las medidas terapéuticas que se empenaban en mantener. Los dos debates
cruzados, las dos realidades, aun conviven hoy, paraddjicamente, en aquel pais.
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Etimolégicamente la palabra “futilidad” proviene del término latino “futilis”, que
significa vano, inutil, ineficaz, sin efecto. El término futilis a su vez proviene del verbo fundere
que significa "verter agua”. Futilis significa entonces "vaso que pierde”. Asi, la etimologia nos
remite a la mitologia griega, al episodio en que las hijas de Danao al llegar al Hades son
condenadas, por el asesinato de sus maridos, a tratar de llenar de agua, usando vasos
pequenos, grandes toneles agujereados que permanentemente la pierden. Eternamente
realizardn la accién sin lograr su cometido, con lo que el castigo no tendrd fin. En inglés, segun
el Diccionario Collins, se dice que algo es ftil (futle) cuando “no sirve de nada hacerlo,
habitualmente porque no tiene ninguna posibilidad de resultar exitoso™!.

Visto desde esta perspectiva el juicio sobre futiidad es, fundamentalmente, un juicio
prondstico ponderado acerca de la probable efectividad o inefectividad de una determinada
intervencion sanitaria en un contexto clinico concreto y para un objetivo determinado. Asi,
decimos de esa intervenciéon que es “futil”, cuando tiene una baja probabilidad real de lograr
un beneficio terapéutico significativo para un determinado paciente, en términos de
expectativas de curacién o de mejora sinfomdtica y, por tanto, de compensar de manera
razonable los posibles efectos nocivos de su instauracion o su mantenimiento4. Cuando
llegamos a la conclusidén de que una intervencién es fUtil para un paciente concreto en orden
a la evoluciéon satisfactoria de su proceso clinico, entonces podemos retirarla o no iniciarla,
podemos limitar su uso, debemos hacer LET.

El problema es cdmo hacer ese juicio sobre la futilidad de una intervencidén, un juicio
gue ademds puede modificarse a lo largo del tiempo, porque lo que ahora no es futil puede
serlo dentro de unas horas y viceversa. De hecho toda la polémica sobre el concepto gira en
torno a esto, con propuestas que van desde el pesimismo mds absoluto acerca de la
capacidad de los profesionales para hacer este tipo de juicios hasta las mds moderadamente
optimistas4s,46. Las respuestas afirmativas dadas por diferentes autores a lo largo del siglo XX
han sido bdsicamente las tres que se encuentran en la Tabla 6. Resulta obvio que, salvo en la
“futilidad fisioldgica”, un término bastante desafortunado, el dmbito en que nos movemos
siempre es el de la incertidumbre, el de la falta de cerfeza. En realidad no puede ser de otra
manera, pues en el fondo, se trata del marco en el que se toma cualquier tipo de decision
clinica; y también éstas, las de futilidad.

' “If you say that something is futile, you mean there is no point in doing it, usually because it has no chance of succeeding”
Collins English Dictionary. Disponible en: http://www.collinsdictionary.com
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TABLA 6. TIPOS DE FUTILIDAD ‘

Futilidad “FISIOLOGICA”:
Cuando hay imposibilidad absoluta de que el tratamiento instaurado
consiga la respuesta fisioldgica pretendida, y por tanto no logra
restaurar o mejorar la funcién alterada. Por ejemplo, el uso de
diuréticos en un paciente con fracaso renal anurico establecido.
Se frata de un fratamiento medico inapropiado que debe ser
retirado inmediatamente o no instaurado bajo ningun concepto.

Futilidad CUANTITATIVA o PROBABILISTICA:
Cuando las Intervenciones realizadas para proporcionar un beneficio
al enfermo fiene una alta probabilidad de fracaso por los datos
empiricos procedentes de ensayos y estudios clinicos conocidos vy
fiables.
No hay acuerdo sobre la probabilidad numérica de éxito que
permita calificar de futiles ciertas medidas terapéuticas. La cifra limite
mds aceptada es una probabilidad de éxito entre el 1 y el 5%.
También se habla de futilidad cuantitativa cuando la posibilidad de
supervivencia se considera menor al 5%, o cuando la medida a
aplicar no ha sido efectiva en 100 casos tratados si nos basamos en
la experiencia.
El principal problema es que los estudios que sustentan esta
aproximacion, por ejemplo, los que usan como base los sistemas de
puntuacién como el APACHE, ofrecen informacion sobre grupos de
pacientes, pero resultan dificimente aplicables a pacientes vy
sifuaciones concretas.

Futilidad CUALITATIVA:
Cuando los profesionales estiman, a la luz de la propia experiencia y
de estudios previos, que la intervencidon a redlizar tiene escasas
probabilidades de alcanzar una recuperacion funcional y calidad
de vida que puedan ser percibidas como beneficio por el paciente
aunque este sobreviva.
El principal problema de esta aproximacidon es la posible
contaminacién de esta valoracion con la subjetividad del evaluador,
fanto de la proveniente de su propio juicio profesional como de la
proveniente de sus propias expectativas, valoraciones y creencias
personales.
Incluso, en ocasiones, el profesional puede incorporar la opinién,
valores y creencias del paciente o familiar como Unica
informacion/referencia vdlida para establecer el juicio de futilidad.

Fuente: Elaboracién propia.

Por ello, més que tratar de encontrar la féormula mdagica que nos permita decir de
manera semiautomdtica cudndo algo es futil para un paciente determinado, porque tal
féormula no existe, es mds Util hacer algunas consideraciones sobre los elementos que hay que
tfener en cuenta para hacer un juicio sobre futilidad4/,48,47. Estos elementos fienen que
incorporar las tres visiones que subyacen en los tres fipos de futilidad descritos (Tabla 6): el
grado de viabilidad fisiopatoldégica de las intervenciones, la evidencia cientifica que la
sustenta y por Ultimo la valoracion de la calidad de vida futura del paciente. Estos elementos
estdn ya recogidos en la regulacién que hace la Ley 2/2010 de “Muerte Digna” de Andalucia
en su articulo 21.
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El juicio profesional sobre futiidad debe fundamentarse en una valoracién clinica
cuidadosa e integral del paciente y no en datos aislados, relacionados Unicamente
con la funcién o el aspecto directamente vinculados a la intervencién cuya posible
futilidad se valora.

La valoracién de la futilidad debe tener siempre un cardcter “colegiado”, o seq, ser el
producto de un esmerado proceso de deliberacién entre todo el equipo, profesionales
de la Medicina y de la Enfermeria, que atienda a la persona enferma.

Los profesionales deben basar primariamente sus juicios sobre futiidad en
razonamientos sustentados profesionalmente, tanto desde el punto de vista técnico
como ético. No es legitimo hacer juicios sobre futilidad basdndose en meras opiniones
no suficientemente sustentadas en la evidencia cientifica, en los valores privados de los
profesionales o sus creencias morales personales, ni fampoco en sus senfimientos
particulares. El pdrrafo 2 del articulo 18 de la Ley 2/2010 de “Muerte Digna” de
Andalucia (Tabla 4) es muy claro a este respecto.

En aquellos casos en los que la valoracion sobre la futilidad tenga mucha
incertidumbre y el equipo tenga dificultades para llegar a una conclusién, serd
necesario explorar y tener en cuenta los deseos y preferencias de los pacientes, o de su
representante en caso de incapacidad, respecto a la medida terapéutica en cuestion.
Si la futiidad es poco clara y el paciente prefiere recibir la intervencién, entonces
deberia serle aplicada. Si el paciente o el representante la rechaza, entonces la
intervencion deberia ser obviada.

Si la incertidumbre permanece, se produce una discrepancia irresoluble en el interior
del equipo o hay conflicto en la comunicacidon de las decisiones adoptadas al
paciente, representante o familia, puede consultarse al Comité de Etica Asistencial del
Centro para escuchar su opinidn al respecto, tal y como establece el articulo 27 de la
Ley 2/2010 de Andalucia.
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@> 24 MARCOETICO

Los principios éticos en la LET

De los cuatro principios éticos bdsicos de la Bioética moderna (Tabla 7), el que sustenta
los juicios de LET es el Principio de No-maleficencia. Este principio obliga al profesional a
proteger del dano a sus pacientes realizando sélo aqguellas intervenciones que estdn
adecuadamente indicadas, se sustenten en evidencias suficientes y sean seguras. Cuando
una intervencién sanitaria no constituye una buena prdctica clinica, entonces los profesionales
no solo no deben instaurarla, sino que tampoco estdn obligados a iniciarla, incluso aungue el
paciente la solicite desde el Principio de Autonomia. Es mds, los profesionales deberdn retirarla
en caso de haberse iniciado previamente por algun motivo.

TABLA 7. LOS 4 PRINCIPIOS DE LA BIOETICA ‘

Principio de No-Maleficencia
Debe evitarse realizar dano fisico, psiquico o moral a las personas. Para
ello debe evitarse realizarles intervenciones diagndsticas o terapéuticas
incorrectas o contraindicadas desde el punto de vista cientifico-técnico
y clinico, inseguras o sin evidencia suficiente, y proteger su integridad
fisica y su intimidad.

Principio de Justicia
Debe procurarse un reparto equitativo de los beneficios y las cargas,
facilitando un acceso no discriminatorio, adecuado y suficiente, de las
personas a los recursos disponibles y hacer un uso eficiente de los mismos.
Principio de Autonomia

Debe respetarse que las personas gestionen su propia vida y tomen
decisiones respecto a su salud y su enfermedad. Toda persona enferma
debe ser en principio considerada y respetada como un sujeto moral
autébnomo, responsable de sus propias decisiones respecto a la
aceptacién o rechazo de todo lo que afecte a su proyecto vital.

Principio de Beneficencia
Debe promocionarse el bienestar de las personas, procurando que
realicen su propio proyecto de vida y felicidad en la medida de lo
posible.

Fuente: Elaboracion propia.

No obstante, el quebrantamiento de las obligaciones derivadas del Principio de No-
maleficencia respecto a la no instauracion o retirada de intervenciones ineficaces o inseguras
tiene un segundo efecto ético derivado: el quebrantamiento del Principio de Justicia. Instaurar
lo inUtil, lo futil, o no retirarlo a tiempo, implica hacer un uso ineficiente de los recursos sanitarios
gue tiene repercusiones claras en la equidad del sistema de salud.
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Asi pues, estos dos principios son los que articulan el eje vertical de la Figura 2,
bautizado como ‘“Indicacién clinica”. La aplicacidon coherente y prudente de estos dos
principios constituye la base principal de legitimidad ética de la prdctica de la LET. Los otros
dos principios, los de Autonomia y Beneficencia, son los que articulan el eje horizontal de la
figura, designado como “Aceptacidn por el paciente o la familia” y que suponen el
contrapunto para la definicidon de lo que sea la LET frente al Rechazo de tratamiento.

Figura 2. Articulacion de indicaciones clinicas y preferencias de las personas en la toma de decisiones al
final de la vida.

(FUTILIDAD)

A

LET

NoINICIAR ] ET /[ RECHAZO
RETIRAR NO INICIAR

DELIBERAR RETIRAR
ACLARAR
PONDERAR

INDICACION CLINICA

ACTUAR

INICIAR
MANTENER

> -

+

ACEPTACION POR EL PACIENTE/ FAMILIA

Fuente: Elaborada por Pablo Simén Lorda

Pero resulta importante insistir en que el razonamiento vy justificacion de la LET en un
paciente concreto se basa primariamente en la evaluaciéon del Principio de No-Maleficencia,
no en el de la Justicia. Las medidas de soporte vital se instauran o retiran a los pacientes
primariamente desde la perspectiva de la indicacién clinica, no de su coste, por mds que el
coste pueda o deba ser un criterio secundario y adicional en la toma de decisiones. Otfra cosa
es gue una organizacién sanitaria introduzca limitaciones generales en el acceso, uso y gestion
de determinadas tecnologias o intervenciones en relacién con determinadas patologias o
grupos de pacientes mediante protocolos especificos. Y es que argumentar primariamente las
decisiones sobre pacientes concretos desde la perspectiva del “coste” y de la busqueda del
“ahorro” es infroducir una desigualdad de trato, una discriminacién que nos aleja de la ética y
nos acerca al darwinismo social. Esto es algo totalmente contrario al marco de valores del
SSPA: Lo justo aqui no es limitar “lo caro”, sino limitar “lo inefectivo™.

26



[ wus

La LET y la autonomia de la persona

Quizds el elemento mds inquietante de los conceptos de LET y futilidad sea que, en
general, operan primariamente en ausencia de consideracién de la autonomia de la persona
enferma. Para evitar la acusacion fécil de que, sin mds, se trata de una forma de paternalismo
disfrazado, es preciso explicar en detalle las circunstancias bajo las que la LET resulta un
concepto éticamente coherente.

» Consentimiento Informado en Medicina Intensiva

Como ya se ha comentado anteriormente, el modelo general de toma de decisiones
en el dmbito de la medicina intensiva se enmarca dentro del modelo de consentimiento
informado como expresion del respeto hacia la autonomia de las personas para hacer sus
propias elecciones en relacién con su salud o su enfermedad. Sélo podrd actuarse sin dicho
consentimiento en las situaciones excepcionales reguladas en la Ley (Tabla 8).

TABLA 8. EXCEPCIONES EN LA OBTENCION DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO SEGUN
VAT 7 A —
EXCEPCIONES DEL CONSENTIMENTO INFORMADO
Articulo 6 de la Ley 2/1998, de 15 de junio, de Salud de Andalucia

1. Cuando exista un riesgo para la salud publica a causa de razones sanitarias
establecidas por la Ley. En fodo caso, una vez adoptadas las medidas
pertinentes, de conformidad con lo establecido en la Ley Orgdnica 3/1986, de
14 de dbri, de Medidas Especiales en materia de Salud Publica, se
comunicardn a la autoridad judicial en el plazo mdximo de 24 horas, siempre
gue dispongan el internamiento obligatorio de personas.

2. Cuando exista riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica de la
persona enferma y no es posible conseguir su autorizacién, consultando,
cuando las circunstancias lo permitan, lo dispuesto en su declaracion de
voluntad vital anticipada vy, si no existiera esta, a sus familiares o a las personas
vinculadas de hecho a ella.

Fuente: Elaboracién propia.

El proceso de consentimiento informado es un proceso bdsicamente verbal, abierto,
continuo y que se despliega en torno a cuatro requisitos fundamentaless!:

= Ser voluntario, es decir, no manipulado ni coaccionado.

= Ser adecuadamente informado, en cantidad y calidad suficiente.

= Ser protagonizado por un paciente capaz, es decir, con las aptitudes psicolégicas
adecuadas que garanticen que su decisidon es realmente expresién de su autonomia
personal.

= Ser adecuadamente registrado en la Historia clinica del paciente y, adicionalmente
cuando asi se requiera, mediante los formularios escritos de consentimiento informado
incluidos en el Catdlogo de formularios del SSPA52,
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El dmbito clinico especial en que se desenvuelve la Medicina Intensiva, hace que
algunos de estos elementos adquieran rasgos especiales que quizds no se encuentran en otras
dreas. La informacién, por ejemplo, por el entorno rdpido, dindmico, cambiante y lleno de
barreras para la comunicacion efectiva, puede ser un proceso especialmente complejo o
costoso. Ademds, la falta de evidencia prondstica de algunas intervenciones vuelve dificil el
delimitar el contenido de dicha informacién. Por Ultimo, el entorno de dolor fisico y sufrimiento
psicoldgico, a veces amenazante, en el que la persona enferma se encuentra no se muestra
como el mds adecuado para que pueda ejercer su derecho a la informacion.

» La evaluacion de la capacidad:

Uno de los elementos mds caracteristicos de la obtencidon del Consentimiento
Informado en Medicina Intensiva, es la frecuente falta de capacidad de las personas enfermas
para tomar sus propias decisiones.

La evaluacion de la capacidad de hecho debe ser un procedimiento explicito que siga
las directrices establecidas en la Tabla 9.

TABLA 9. DIRECTRICES PARA LA EVALUACION DE LA CAPACIDAD DE HECHO DE

LOS PACIENTES PARA TOMAR DECISIONES DE ACUERDO CON LO EXPUESTO EN EL
ARTICULO 20 DE LA LEY 2/2010 DE ANDALUCIA
COMO EVALUAR LA CAPACIDAD DE HECHO PARA TOMAR DECISIONES

1. Por situacién de incapacidad de hecho se entiende aquella en la que las
personas carecen de entendimiento y voluntad suficientes para gobernar su
vida por si mismas de forma auténoma, sin que necesariamente haya resolucion
judicial de incapacitacioén.

2. El médico o médica responsable es quien debe valorar si la persona que se
halla bagjo atencibn médica, pudiera encontrarse en una situacion de
incapacidad de hecho que le impidiera decidir.

3. En caso de duda puede solicitarse ayuda a otfros profesionales. También
puede consultarse a la familia del paciente para conocer su opinidn.

4. Para determinar la situacién de incapacidad de hecho se evaluaran, entre
otros factores que se estimen clinicamente convenientes, los siguientes:
a) Si fiene dificultades para comprender la informaciéon que se le suministra.
b) Si retiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma
de decisiones.
c) Si no utiliza la informacién de forma l6gica durante el proceso de toma de
decisiones.
d) Sifalla en la apreciacion de las posibles consecuencias de las diferentes
alternativas.
e) Si no logra tomar finalmente una decisién o comunicarla.

5. La valoracion debe constar adecuadamente en la historia clinica.
6. En caso de que se establezca la incapacidad del paciente deberd

procederse a identificar a quien actuarda como su representante o sustituto.
Dicha identificacién se registrard en la historia clinica.

Fuente: Elaboracién propia a partir de los contenidos del articulo 20 de la Ley 2/2010, de 8 de abiril.
Deberes respecto a las personas que puedan hallarse en situacién de incapacidad de hecho.
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» Consentimiento por representacion

En caso de que un paciente no esté en condiciones de tomar decisiones por si mismo,
entonces otras personas, sus representantes o sustitutas, deberdn hacerlo en su lugar. Esto es lo
gue se denomina consentimiento por representacion o sustitucion.

En dicho consentimiento todo el proceso tiene como protagonista principal al
representante del paciente, que es quien debe recibir la informacién adecuada, actuar
voluntariamente y ser capaz. Ello no obsta para que los pacientes incapaces sean informados
y participen en el proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su grado de
discernimiento.

En cualquier caso la toma de decisiones de representacion debe seguir las directrices
establecidas en las Tablas 10 y 11, que delimitan, respectivamente, quién debe ser designado
representante del paciente y qué criterios debe aplicar quién actie como tal.

CONSENTIMIENTO POR REPRESENTACION
¢ QUIEN DEBE ACTUAR COMO REPRESENTANTE DE
UN PACIENTE INCAPAZ?

1. En caso de incapacidad de hecho:
Por orden descendente de prioridad, y sin perjuicio de lo que pudiera
decidir la autoridad judicial competente conforme a la legislacién
procesal en cualguier momento:
- la persona designada especificamente a tal fin en la
declaracién de Voluntad Vital Anticipada o, eventualmente,
mediante un proceso de Planificacion Anticipada de Decisiones
- la persona que actie como representante legal,
- el cényuge o persona vinculada por andloga relacién de
afectividad,
- los familiares de grado mds préximo y dentro del mismo grado el
de mayor edad,

2. En caso de incapacitacion judicial:
- la persona tutora designada en la sentencia de incapacitacién

3. En caso de una persona menor de edad incapaz:
- la persona que ostente la patria potestad.

A todo paciente capaz ingresado en Medicina Intensiva se le debe preguntar
acerca de sus deseos y preferencias respecto al fratfamiento general de su
proceso. Deben ser registrados en la historia clinica.

Siempre debe consultarse el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas vy
registrar en la historia clinica y las érdenes médicas y de enfermeria sus
contenidos.

Todo paciente incapaz ingresado en Medicina Intensiva debe tener identificado
y registrado en la historia clinica a la persona representante que emitird en su
lugar el consentimiento por representacion.

Fuente: Elaboracion propia.
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CONSENTIMIENTO POR REPRESENTACION
¢ QUE CRITERIOS DEBE APLICAR LA PERSONA REPRESENTANTE
DE UN PACIENTE INCAPAZ?

Por orden jerarquico descendente, los criterios son:

1. Criterio subjetivo o de la Voluntad Anticipada:

o0 En caso de que la persona enferma haya cumplimentado una
declaracién de Voluntad Vital Anticipada, su representante deberd
respetar y aplicar los deseos y preferencias establecidos en dicho
documento cuando sean aplicables a la situacién clinica en la que
se encuentra su representado/a.

o Si la persona enferma, aungue no haya cumplimentado dicho
documento, ha redlizado un proceso de Planificacidén Anticipada de
Decisiones que estd registrado en su historia clinica, la persona
representante deberd respetar también dichas preferencias cuando
sean aplicables a la situacién clinica en la que se encuentra su
representado/a.

2. Criterio del juicio sustitutivo o del consentimiento presunto:

o No existe un conocimiento cierto y explicito de los deseos de la
persona en esa situacion, pero su representante, basdndose en su
conocimiento personal de su representado/a, de sus valores vy
preferencias generales sobre la salud y la enfermedad, estima lo que
a su juicio la persona enferma hubiera decidido de haber sido ahora
capaz.

o Para reconstruir las posibles preferencias de la persona puede usarse
la historia de valores consignada en la declaracién de Voluntad Vital
Anticipada o lo registrado en la historia clinica en el marco de un
proceso de Planificacion Anticipada de las Decisiones.

3. Criterio del mayor beneficio o mejor interés:

o Cuando no es posible conocer la voluntad previa o presunta de una
persona enferma, entonces su representante tendrd que decidir
haciendo un juicio acerca de lo que puede redundar en mayor
beneficio de su representado/a, ponderando los pros y contras de las
intervenciones en términos de riesgos y beneficios, actuales y futuros,
respecto ala cantidad y calidad de la vida.

Fuente: Elaboracidn propia.
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» Consentimiento informado, consentimiento por representacion y LET:

La relacién entre la LET y el consentimiento informado, sea en una persona enferma
capaz o en un caso de representacion, siempre ha sido un tema complejo. Da cuenta de esa
complejidad el hecho de que en ocasiones se vienen planteando dos cursos de accién a la
hora de redlizar la LET que convendria analizar para aclarar algunas dudas de los
profesionales.

De un lado, uno de los cursos de accién ha sido el de incluir los deseos y opiniones del
paciente de manera sistemdtica y vinculante en la evaluacién de la futilidad para evitar la
acusacion de “paternalismo”. Buena parte de la polémica sobre la LET en Estados Unidos ha
estado ligada a esta cuestidén. El problema es que, si se admite esto sin mds, entonces las
decisiones sanitarias quedardn totalmente al albur de las decisiones y preferencias subjetivas
de los pacientes, que pueden ser muchas veces poco razonables, en términos de proteccion
del dano o del uso adecuado de los recursos. La LET puede llegar a ser una prdctica imposible
y la obstinacién terapéutica, solicitada por los pacientes o sus representantes o familiares, algo
habitual. Algunos profesionales sanitarios intimidados por la falsa idea de que los derechos y
deseos de los pacientes son ilimitados, que la ciudadania “siempre tiene la razén”, y/o por
miedo a posibles demandas judiciales, pueden ampararse en esta posicidén para evitar tomar
decisiones de LET.

En el extremo opuesto existe otra posicidn que considera que nunca y bajo ningin
concepto deben tomarse en consideracion las opiniones o preferencias de los pacientes o sus
representantes, dado que la decisidn de LET se fundamenta en criterios de indicacion vy
prondstico. Esta posicidn considera que la LET es una cuestidon de los profesionales y solo de
ellos. El problema es que, aunque el juicio profesional puede bastar en la mayor parte de los
casos para etiquetar una intervencién como futil, en otras ocasiones, la indicacion de la
intervencion se encuentra en un alto nivel de incertidumbre. En estos casos, el hecho de que el
profesional considere suficiente su opinidn, parece un acto de paternalismo.

Entre estos dos cursos extremos de accidn parece pues mds prudente adoptar posturas
intermedias como las expuestas anteriormente en la Figura 2. Dicho de otra manera: sélo
cuando el juicio profesional sobre la futiidad de una medida es razonablemente claro, debe
prevalecer sobre los deseos de la persona enferma. Pero a medida que el juicio sobre la
futilidad de los profesionales es menos seguro, deben abrirse espacios para la deliberacion
conjunta con pacientes y sus representantes o familias, acerca de lo que resulta mads
adecuado hacer, a la luz del estado clinico del/la paciente, de su previsible prondstico y de
sus valores y preferencias.

En todo caso, las decisiones de representantes y familias en caso de pacientes
incapaces deben hacerse en el marco del consentimiento de representacion, buscando por
tanto, el bien del propio paciente y el respeto a sus valores y preferencias y no, simplemente, el
bien o preferencias de los propios representantes o la reduccidén de su angustia o
infranquilidad. El foco de las decisiones debe estar siempre centrado en la persona enferma.
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» Declaraciones éticas de las Sociedades Cientificas:

A través de sus diferentes documentos de frabajo y de su Cédigo Etico, la Sociedad
Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC) ha respaldado de
forma clara la prdctica de la LET como una buena prdctica clinica (Tabla 12).

TABLA 12. LET (FUTILIDAD) EN EL CODIGO ETICO DE LA SEMICYUC

Articulo 4h. FUTILIDAD

Entendida como la aplicacién de tratamientos que se han demostrado
inUtiles.

La SEMICYUC entiende que el debate sobre la futilidad debe hacerse
feniendo en cuenta criterios profesionales basados en la mejor evidencia
disponible y en los principios de la bioética.

El médico no tiene ninguna obligacidén de iniciar o continuar con un
fratamiento fUtil. En este sentido la SEMICYUC tiene publicada las
recomendaciones sobre la Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (LET) en
Medicina Intensiva.

La SEMICYUC ampara, bajo el punto de vista cientifico y ético, la prdctica de
LET siempre y cuando se ajuste a los requisitos expuestos en dicha publicacion
y al conocimiento cientifico actual.

En la medida de lo posible, se considera conveniente que los procedimientos
de LET se protocolicen de forma consensuada dentfro del Servicio de
Medicina Intensiva y con el apoyo del Comité de Etica del centro o del drea
sanitaria.

Fuente: Elaboracion propia.
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e 2.5 MARCO DEONTOLOGICO: LOS CODIGOS
¢ DEONTOLOGICOS

El vigente Cédigo de Deontologia Médica del Consejo General de Colegios Oficiales
de Médicos también apoya la prdctica de la LET, aungue es impreciso en su diferenciacion del
Rechazo de tratamiento y en el papel que juegan los deseos de los pacientes en la foma de
decisiones (Tabla 13).

Por su parte, en la Tabla 14 se recogen algunos de los articulos del Cddigo
Deontolégico de la Enfermeria Espanola que son aplicables a la prdctica de la LET.

TABLA 13. LET Y OTRAS DISPOSICIONES SOBRE LA ATENCION AL FINAL DE LA VIDA EN EL
CODIGO DE DEONTOLOGIA MEDICA DEL CONSEJO GENERAL DE COLEGIOS OFICIALES

DE MEDICOS
CODIGO DE DEONTOLOGIA MEDICA
Capitulo VII. ATENCION MEDICA AL FINAL DE LA VIDA. Articulo 36

1. El médico tiene el deber de intentar la curacidon o mejoria del paciente siempre que
sea posible. Cuando ya no lo sea, permanece la obligacion de aplicar las medidas
adecuadas para conseguir su bienestar, ain cuando de ello pudiera derivarse un
acortamiento de la vida.

2. El médico no deberd emprender o continuar acciones diagndsticas o terapéuticas
sin esperanza de beneficios para el enfermo, indtiles u obstinadas. Ha de tener en
cuenta la voluntad explicita del paciente a rechazar dicho tratamiento para
prolongar su vida. Cuando su estado no le permita tomar decisiones, tendrd en
consideracién y valorard las indicaciones anteriormente hechas y la opinidén de las
personas vinculadas responsables.

3. El médico nunca provocard intencionadamente la muerte de ningin paciente, ni
siguiera en caso de peticidn expresa por parte de éste.

4. El médico estd obligado a atender las peticiones del paciente reflejadas en el
documento de voluntades anticipadas, a no ser que vayan contra la buena prdctica
médica.

Fuente: Elaboracion propia.
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TABLA 14. DISPOSICIONES DEL CODIGO DEONTOLOGICO DE LA ENFERMERIA ESPANOLA

RELACIONADAS CON LA LET
CODIGO DE DEONTOLOGIA DE LA ENFERMERIA ESPANOLA

o Articulo 18. Ante un enfermo terminal, la Enfermera/o, consciente de la alta
calidad profesional de los cuidados paliativos, se esforzard por prestarle hasta
el final de su vida, con competencia y compasiéon, los cuidados necesarios
para aliviar sus sufrimientos. También proporcionard a la familia la ayuda

necesaria para que puedan afrontar la muerte, cuando ésta ya no pueda
evitarse.

o Articulo 54. La Enfermera/o debe adoptar las medidas necesarias para
proteger al paciente cuando los cuidados que se le presten sean o puedan
ser amenazados por cualquier persona.

o Articulo 55. La Enfermera/o tiene la obligacién de defender los derechos del
paciente ante malos tratos fisicos 0 mentales, y se opondrd por igual a que se
le someta a tfratamientos fUtiles o a que se le niegue la asistencia sanitaria.

Fuente: Elaboracion propia.
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‘ﬁ 2.6 MARCO JURIDICO

Taly como se ha mencionado anteriormente, la prdctica de la LET se encuentra hoy en
dia juridicamente respaldada de forma clara en las Comunidades Auténomas que la han
regulado explicitamente: Andalucia, Aragdn y Navarra.

El articulo 21 de la Ley 2/2010 de "Muerte Digna” de Andalucia regula explicitamente la
prdctica de la LET (Tabla 15).

TABLA 15. REGULACION JURIDICA DE LA LET EN LA LEY 2/2010, DE 8 DE ABRIL, DE

ANDALUCIA
Articulo 21. Deberes respecto a la limitacion del esfuerzo terapéutico.
Ley 2/2010, de 8 de abiril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.

1. El médico o médica responsable de cada paciente, en el ejercicio de una buena
prdctica clinica, limitard el esfuerzo terapéutico, cuando la situacién clinica lo
aconseje, evitando la obstinacion terapéutica. La justificacién de la limitacién
deberd constar en la Historia Clinica.

2. Dicha limitacién se llevard a cabo oido el criterio profesional del enfermero o
enfermera responsable de los cuidados y requerird la opinién coincidente con la del
médico o médica responsable de, al menos, otro médico o médica de los que
participen en su atencién sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su opinidn
serd registrada en la Historia Clinica.

3. En cualquier caso, el médico o médica responsable, asi como los demds
profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes, estdn obligados a ofrecerles
aquellas intervenciones sanitarias necesarias para garantizar su adecuado cuidado y
confort.

Fuente: Elaboracién propia.
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@ 3 PROCESO DE REALIZACION DE
o¢ LET

“ 3.1 FORMAS DE LET

La prdctica de la LET en Medicina Intensiva estuvo cldsicamente vinculada a
actuaciones realizadas en el interior de las UCIs, y consistian en el no inicio o en la refirada de
medidas de soporte vital u ofras intervenciones.

Sin embargo, el dmbito de la prdctica de la LET en Medicina Intensiva es mds amplio
gue eso. Hay al menos dos escenarios mds que deben ser considerados. El primero es la
decision de dar o no acceso al paciente a los recursos e intervenciones propias de este
campo de la Medicina, esto es, la decision de ingresar o no al paciente en la Unidad. El
segundo se refiere a la aceptacién del ingreso en la UCI de un paciente, pero estableciendo
ya desde el primer momento limitaciones al tfratamiento que le serd aplicado. Si bien el primer
escenario es ya un cldsico en el debate sobre LET en Medicina Intensiva, el segundo es mds
desconocido vy reciente. En el Anexo 1 se encuentra una categorizacidén de los niveles de
intensidad terapéutica, diagndstica y de monitorizacidén que es aconsejable establecer antes
delingreso del paciente en UCI, y que se reevalue peridédicamente.

En una encuesta realizada en 2010 en 43 UCIs espanolas, 40 de las Unidades (93%)
aceptaban que readlizaban estd prdctica, aungue los criterios utilizados, salvo la presencia de
una enfermedad crénica severa previa (95%) eran poco precisoss3. Como factores asociados
a esta prdactica aparecian la baja disponibilidad de camas de UCI vy la existencia de criterios
explicitos de restriccion del ingreso.

No obstante, estimamos importante establecer en este contexto y atendiendo a lo
reflejado, una serie de consideraciones a tener en cuenta para tomar la decision de un “no
ingreso en UCI" de un paciente como una forma ya de limitacién (Tabla 16). Por ejemplo, hay
situaciones de pacientes con patologias que pueden ser susceptibles de valoracién para
ingreso en UCI, pero la condicién previa del paciente genera dudas al equipo profesional que
le trata acerca de la conveniencia de este ingreso por lo que serd necesaria la valoracion
conjunta con los profesionales de la UCI.
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TABLA 16. CONSIDERACIONES PREVIAS PARA LA DECISION DEL “NO INGRESO EN UCI”

Pasos para la toma de decisiones previas al “no ingreso en UCI”

1. Proceso deliberativo por parte del equipo profesional que trata a la persona
enferma, de su situacion clinica y de la posibilidad de su valoracién e ingreso en UCI.

2. Realizacion de una propuesta de valoraciéon precoz por profesionales de UCI,
previa a que el deterioro de la situacion clinica del paciente haga que no se
beneficie de su ingreso en UCI, o bien, para que pueda facilitar un planteamiento
sobre la indicacién o no de LET.

3. Evaluacioén individualizada del paciente de forma deliberativa y compartida por
los profesionales responsables de la persona enferma y profesionales de UCI.

4. Decision colegiada del equipo asistencial, que permita ofrecer también oftras
opciones diferentes al no ingreso en UCI como pueden ser: posibilidad de ingreso
con pactos acerca de las medidas a adoptar, acordar fiempos de prueba-
respuesta, u ofras.

5. Registro en la historia clinica de la persona de todos los pasos efectuados
(evaluaciéon de la persona enferma, proceso deliberativo y decisiones tomadas). Es
importante dejar constancia de la decision de no ingreso en UCI para facilitar
futuras decisiones vy evitar reevaluaciones continuas, excepto si se produce un
cambio de escenario que asi lo indique.

Fuente: Elaboracion propia.

Asimismo, en la Tabla 17 se resumen a modo de ejemplo, distinfos escenarios y
diferentes formas de la prdctica de LET en Medicina Intensiva.
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TABLA 17. DIFERENTES FORMAS DE LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (LET)

NO INGRESO EN
ucCl

NO INSTAURACION

RETIRADA

Por situacién terminal o
irreversible con mal
prondstico a corto plazo

Paciente de 75 afios en shock séptico con carcinoma de colon metastatico en situacién terminal y situaciéon preagoénica.

Por no beneficiarse de
reingreso en UCI por
haber evolucionado en
ingresos  previos hacia
una situacion irreversible.

Paciente de 60 afios con traumatismo craneoencefalico grave que 90 dias después del ingreso es dado de alta en
situacion de Estado de Minima Consciencia. El enfermo esta respirando correctamente a través de traqueotomia, sin
embargo se considera que en un futuro (semanas o meses), el paciente puede desarrollar complicaciones clinicas
graves. En este punto, se decide dar el alta, y acordar con el servicio de destino, el no reingreso del paciente.

A priori.

Decidida en el mismo
momento de autorizar el
ingreso en UCI.

Paciente de 82 afios, fumador, con HTA, DM Tipo 2 e hipercolesterolemia mal controladas. Ingresado en planta de
hospitalizaciéon por un cuadro de insuficiencia cardiaca severa. A pesar del tratamiento, empeora. El medico de UCI es
consultado y decide ingreso en UCI, y si lo precisase, intubacién y ventilacion mecanica. No obstante, ya desde el
momento de ingreso en UCI el equipo establece que si el paciente desarrollase insuficiencia renal, no se le colocarian
sistemas de depuracién extrarrenal. También se plantea una Orden de No Reanimar.

Paciente prematuro de 23 semanas de gestacion con 470g de peso que nace bradicardico y cuya frecuencia cardiaca
no se normaliza tras intubacion y ventilacion. Se plantea Orden de No Reanimar.

A posteriori.

Decidida en el curso del
ingreso en UCI en funcién
de la evolucién clinica

Paciente de 68 afios sin antecedentes de interés salvo fumador, que ingresa en UCI directamente con soporte total
desde Urgencias en estatus epiléptico. Posteriormente el TAC craneal muestra dos lesiones compatibles con metastasis
cerebrales y, la RX de Térax, una lesion compatible con cancer broncogénico.

El equipo decide escribir una Orden de No Reanimar y limitar la instauracion de nuevas terapias, incluyendo
antibioterapia, nutricion parenteral y depuracién extrarrenal.

Por mala evolucién
clinica.

Paciente de 73 afios con trasplante renal hace 20 afios. Hizo un rechazo crénico tardio. Actualmente esta en hemodialisis
por no ser candidata a trasplante. Presenta una miocardiopatia no fiiada moderada. Acude a Urgencias con sepsis de
origen desconocido y muy mal estado general. Ingresa en UCI. En las primeras horas es preciso intubar a la paciente por
insuficiencia respiratoria y cardiaca severas. En los siguientes dias desarrolla fracaso multiorganico. Tras debatirlo en la
sesion del Servicio se acuerda iniciar retirada de medidas.
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e 3.2 MODELO GENERAL PARA LA TOMA DE DECISIONES
@ EN LET

La dificultad de articular adecuadamente los principios éticos implicados en la
prdctica de la LET o, si se prefiere, los dos momentos del proceso de toma de decisiones
clinicas, el de la indicacién y el de la autorizacién (Figura 1), ha hecho nacer en la literatura
multiples propuestas de modelos de toma de decisiones éticas en escenarios de LET4,55,5¢, 57,
El modelo general propuesto en este documento es el que se encuentra en la Figura 3.

Como puede verse, este diagrama de flujo sélo dibuja el proceso de realizacion de
la LET en pacientes que ya estdn ingresados en UCI. La LET entendida como limitacion al
ingreso en UCI no estd contemplada aqui, aungue la filosofia de fondo de este diagrama —-la
evaluacién individualizada y los procesos deliberativos compartidos entre diferentes
profesionales- son los mismos que deben aplicarse en ese contexto. El proceso deliberativo
en las situaciones de LET del ingreso en UCI debe realizarse necesariamente junto con los
profesionales de otros servicios que son responsables de |la persona enferma.

Desgranaremos a continuaciéon los siguientes pasos del diagrama (Figura 3) vy
elementos relevantes del proceso:

Evaluacion individual de la persona enferma por profesionales de la Medicina y
Enfermeria que la atienden.

Deliberacion y decision colegiada por el equipo asistencial.
Clasificaciéon de pacientes segun el esfuerzo terapéutico.

Informacion a la persona enferma, su representante, sustituto o familia.
Manejando el conflicto: la consulta al Comité de Etica Asistencial (CEA)

Cuidados de Enfermeria en el contexto de la LET.
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Figura 3. Diagrama de flujo de la LET en UCI.
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» Evaluacion individual de la persona enferma por profesionales de la Medicina y
Enfermeria que la atienden:

La decision de plantear explicitamente la LET en un paciente que ya estd
ingresado en UCI suele ser fruto de un proceso dindmico que se desarrolla a lo largo
de un periodo de tiempo mds o menos largo, marcado por la evolucidn clinica vy su
impacto en el prondstico, en el que participan varios profesionales de la UCI y no sélo
los responsables directos de la atencidn de la persona enferma. Con frecuencia dicho
proceso tiene al principio caracteristicas mds bien informales y fragmentarias.

Pero cuando aparece en el horizonte la inufilidad de nuevas medidas
diagndsticas y/o terapéuticas o una muerte probable, vy se va perfilando mdas
claramente la idea de que el paciente es susceptible de LET, entonces resulta
necesario acometer una evaluacion explicita, cuidadosa, integral e individualizada de
dicha persona desde esa perspectivass. Aunque es cierto que el diagndstico y el
prondstico clinico, en términos tanto de “cantidad” como de ‘“calidad” de vida,
forman la base fundamental sobre la que asienta el juicio sobre la futilidad de las
medidas y, por tanto, la LET, la evaluacién del paciente no debe limitarse a las
cuestiones estrictamente clinicas, cientifico-técnicas. Debe incluir los aspectos
relacionados con los cuidados de enfermeria (valoracion, diagndsticos y plan de
cuidados readlizados hasta ese momento), la capacidad de la persona, sus
preferencias y/o las de su representante o familiares, el entorno emocional familiar y el
contexto socioecondmico.

» Deliberacién y decision colegiada por el equipo asistencial:

Aungue la decision Ultima de no-iniciar o retfirar una determinada medida
terapéutica recae sobre los profesionales de la Medicina que sean responsables de la
atencién del paciente, lo cierto es que dicha decisién debe gestarse en el marco de
un proceso deliberativo en el que participen todos los profesionales de la UCI
(Medicina y Enfermeria) y donde se busque el mayor consenso posible entre todos
ellos. La Enfermeria establece habitualmente un contacto mds estrecho y cercano con
la persona y sus seres queridos. Esto le permite conocer con mds detalle sus opiniones,
sus dudas, sus miedos, sus deseos de tratamiento o de cuidados en relacién con la
enfermedad y su evolucién. Por eso la Enfermeria puede aportar, entonces,
informacion muy importante para la toma de decisiones.

En ocasiones, puede ser necesario invitar también a participar en el proceso
delicerativo a profesionales de otras especialidades, que puedan estar muy
directamente implicados en la atencién del paciente, dado que el paciente ha
estado previamente a su cargo.

El proceso de toma de decisiones, para tener cardcter deliberativo, debe
cumplir algunos requisitos formales (Tabla 18).
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TABLA 18 . REQUISITOS DE UNA DELIBERACION ETICAS?. €0

REQUISITOS FORMALES DE UNA DELIBERACION ETICA

1. Todos los participantes en el proceso deben poder opinar liboremente, en
condiciones de igualdad o simetria moral, sin ningun tipo de coacciones o
restricciones.

2. Los participantes estdn obligados a argumentar de forma respetuosa y veraz,
exponiendo las razones morales, éticas o juridicas que sustentan sus opiniones.

3. Cualquier argumento puede ser sometido libremente a critica mediante
confra-argumentos.

4. La calidad de un argumento se basa en la calidad de las razones que lo
sustentan y no en la fuerza del principio de autoridad.

5. El objetivo del proceso deliberativo es establecer lo que pueda ser el mayor
bien del paciente, no meramente aplacar la angustia de los que tienen que
decidir.

Fuente: Elaboracién propia.

La presentacion de la informacién al equipo de la UCI por parte de profesionales
de Medicina y Enfermeria como responsables del paciente, constituye un elemento
fundamental. Dicha presentacion debe ser lo mds sistemdtica, completa y ordenada
posible. Una buena manera de hacerla es seguir una adaptacion de la propuesta de
los bioeticistas estadounidenses Jonsen, Siegler y Winslade, que idenfifican 4
componentes fundamentales en la descripcidon de un hecho clinico (Figura 4)é'. 62,

Segun los autores antes citados, en la deliberacién moral para la toma de
decisiones, no todos los componentes tienen el mismo valor. Debajo de cada uno de
ellos hay valores éticos que tienen relevancia diferente. En su opinidén, muy propia del
enforno estadounidense, las “preferencias del paciente”, que encarnan el valor o
principio de autonomia, son el componente de mayor peso. Después habria que
considerar las “indicaciones clinicas”, que se relacionan con los valores o principios de
no-maleficencia y beneficencia. A continuacién vendrian las consideraciones sobre la
“calidad de vida”, que estarian relacionadas con los tres principios citados y, por
Ultimo, los “factores no clinicos”, que implican a los 4 principios y, especiaimente, al
principio de justicia. Esta jerarquizacion es discutible y, de hecho, ellos mismos la dan
como orientativa o provisional.
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Figura 4. Los componentes fundamentales de la descripcion de un caso clinico.

INDICACIONES CLINICAS PREFERENCIAS DEL PACIENTE
*Diagnostico médico *Evaluacion de la capacidad para decidir
*Diagndsticos de enfermeria *Opiniones y preferencias del paciente
Plan terapéutico —Actual es (paci ente capaz)

_Resultados —Previas (paci ente incapaz)

. *Declaracion de Voluntad Vital Anticipada

—Alternativ as (DVA)
*Plan de cuidados de enfermeria «Planificacién Anticipada de D ecisiones (PAD)
*Prondstico clinico *Representante / sustituto

—Identificacion
—Opiniones, preferencias

DELIBERACION

CALIDAD DE VIDA FAC TORES NO-CLINICOS
*Actual: pronéstico acorto plazo, sufrimiento «Contexto familiar:

—Percepcion de los profesionales (medicina y —Entor no emocional de soporte

enfermeria) —Conflictos intrafamiliares.

—Percepcion del paciente o repr esentantes
—Percepcion de la familia
eFutura: pronostico a medio / largo plazo, secuelas.

—Percepcién de los profesionales (medicina y
enfermeria)

—Percepcién del paciente o repr esentantes
—Percepcién de la familia

«Contexto socioeconémico del paciente
«Contexto juridico
«Contexto institucional y prof esional:
—Problemas de conciencia en|os profesionales
—Desacuer dos profundos entre profesional es
—Conflictos deinterés (docencia, investigacion)
*Eficiencia economica:
—problemas relacionados con el uso de | os recursos

Fuente: Adaptada de Jonsen, Siegler y Winslade.

En el marco de una deliberacién sobre LET es mds coherente afirmar que los dos
factores clave a evaluar son “las indicaciones clinicas” y “la calidad de vida". En
tercer lugar habria que considerar los “factores no clinicos” vy, por Ultimo, las
“preferencias del paciente”. Como ya se ha mencionado anteriormente, en la medida
en que los dos primeros factores se revelen como insuficientes para formarse un juicio
prudente sobre la decision de LET, el peso de los otros dos factores —especialmente el
de las “preferencias del paciente- ird ganando relevancia.

En el caso de que el equipo no pueda establecer de forma clara la futilidad de
una medida, permaneciendo como incierta, enfonces debe involucrarse a la persona
enferma, su representante o la familia en el proceso de toma de decisiones,
deliberando conjuntamente con ellos. Lo habitual es que este proceso lo realice el
médico responsable del paciente, con el apoyo de los demds profesionales
implicados y no todo el equipo, aunque éste Ultimo debe ser informado de cuanto
suceda.
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« Clasificacion de los pacientes segun el esfuerzo terapéutico:

Si tras el proceso la decision del equipo es la LET, el siguiente paso es clasificar
al paciente segun el nivel de esfuerzo terapéutico que se va a aplicar.

En principio, salvo que ya se haya establecido a priori lo contrario al decidir el
ingreso, todas las personas ingresadas en la UCI merecen “soporte total”, es decir, el
uso de todos los recursos disponibles. Pero cuando las expectativas de recuperacion se
reducen o la persona enferma manifiesta expresamente su deseo de no ser sometida
a determinadas terapéuticas, ha de ser incluida en alguna categoria dentro de la
escala de esfuerzo terapéutico. Segun ella, las personas enfermas ingresadas en la UCH
pueden enmarcarse en alguno de los grupos contemplados en la Tabla 192,

Esta clasificacion siempre serd aproximada, pues los limites entre uno y otro
nivel son esponjosos, no estancos. Su utilidad estriba en que ayuda a racionalizar el
proceso de toma de decisiones y a disminuir la variabilidad. Pero nunca debe de
perderse de vista que la foma de decisiones es siempre individualizada, personalizada
en funcién del contexto clinico integral del paciente.

*> Esta clasificacién se basa en la que en su dia aparecié en el libro de Juan Gémez Rubi, aunque ha sido
modificada. En particular, se ha suprimido el Nivel 1V, que hacia referencia a la Muerte Encefdlica, pues cuando
un paciente estd en esa situacion en realidad no procede hablar de LET. Otra cuestién son los procedimientos
que se mantengan para facilitar la donacién, aspecto que se aborda mas adelante en este mismo documento.
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Tabla 19. CLASIFICACION ORIENTATIVA DE LOS PACIENTES SEGUN EL NIVEL DE ESFUERZO

TERAPEUTICO
GRUPO |: SOPORTE TOTAL

e Pacientes que reciben todas las medidas necesarias, monitorizacidén activa o
tratamiento intensivo, sin excepcion.
GRUPO II: SOPORTE TOTAL CON ORDEN DE NO-RCP

ireversible bien establecido,
neurodegenerativas

e Pacientes con dano cerebral
enfermedades  oncoldgicas,
ireversibles, en fase final.

e Se aplican las medidas del grupo anterior cuando estén indicadas, pero si en el
curso de su evolucion sufren una PCR, no se recurre a los procedimientos de
RCP.

grave e
cardiopulmonares  ©

GRUPO l1I: SOPORTE LIMITADO

e Pacientes con fracaso multiorgdnico; mala evolucién clinica con mal prondstico
o fase terminal de una enfermedad incurable.

e Mantener siempre los cuidados y procedimientos destinados a proporcionar el
mdximo bienestar al paciente: sedoanalgesia, hidratacién, higiene corporal y
cuidados bdsicos de piel y mucosas.

-A:
Medidas invasivas
«condicionadas».

No RCP y medidas invasivas condicionadas.

Se pacta un periodo de prueba de medidas invasivas
durante un plazo prudencial.

Medidas invasivas: VM con IOT, terapias de reemplazo renal
(continuas o discontinuas), baldn de contrapulsacién, Swanz
Ganz.

111-B:
No instauracion de
medidas invasivas.

No RCP ni medidas invasivas diagndsticas o terapéuticas.
Medidas aceptables: O2, fisioterapia respiratoria, VMNI, via
venosa central, sondaje vesical, fluidoterapia y diuréticos,
drogas inotrépicas, medidas diagndsticas no invasivas.

1-C:

No instauraciéon de
medidas adicionales
de ninguna clase

Se mantienen las medidas instauradas pero ya no se anade
ninguna ofra nueva, sea del tipo que seaq, invasiva O no-
invasiva. Por ejemplo, nuevos antibidticos, sangre vy
hemoderivados, fdrmacos vasoactivos potentes, nutricidon
enteral o parenteral, control de arritmias.

111-D:
Retirada de todas las
medidas

Optimizacién de los cuidados sintomdticos y los cuidados
bdsicos.

Se retiran todas las medidas incluyendo la VM:

e Gradual: VT de 5ml/kg, FiO2 21%, no soporte, no PEEP.

e Directa: Retirada del TOT con sedacién previa.

fraqueal.

PCR: Parada cardiorrespiratoria, RCP: Reanimacién cardiopulmonar, VM: Ventilaciéon
mecdnica, IOT: Intubacidén oro-traqueal, VMNI: Ventilacién mecdnica no invasiva, VT:
Volumen corriente o tidal, PEEP: Presidn positiva al final de la espiracién, TOT: Tubo oro-

Fuente: Modificada de Gémez Rubi J. Etica en medicina critica. Madrid: Triacastela, 2002.
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» Informacion a la persona enferma, su representante, sustituto o familia:

La buena comunicacidn entre el personal sanitario, paciente y/o su
representante y su familia resulta clave para desarrollar satisfactoriamente los procesos
de LET. Las personas enfermas y sus familias consideran, la mayoria de las veces, que
las habilidades de comunicacion del equipo sanitario son tanto o mds importantes que
sus capacidades clinicas y técnicas.

Por tanto, el tipo de respuesta que dardn a la comunicacién por los
profesionales de una decision de LET, depende de manera crucial de las habilidades
comunicativas de dichos profesionales. Si el paciente, el representante o la familia
perciben frialdad emocional en los profesionales o déficits de comunicacion
empdtica, aumentard exponencialmente la probabiidad de que muestren
dificultades para entender y aceptar una decision de LET.

Algunas sugerencias para garantizar la buena comunicacion se encuentran en
la Tabla 2063:
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TABLA 20. CLAVES PARA UNA BUENA INFORMACION Y COMUNICACION EN PROCESOS
DE LET

CLAVES PARA UNA BUENA INFORMACION Y COMUNICACION EN PROCESOS DE LET

» Eleccién del momento y el lugar:
Elegir el momento concreto en el que se va a mantener la conversacién sobre
LET.
Es preciso garantizar la privacidad del encuentro. Elegir bien el lugar en el que
informar, franquilo, sin interrupciones. Evitar informar en pasillos o salas de espera.
Desarrollar la comunicacion e informacién en un ambiente general en el que el
equipo genere la mAxima empatia, cercania y confianza posibles.
Explorar con la persona enferma y/o su representante o su familia el momento
adecuado para iniciar la LET. Se acordara el momento preciso, dando tiempo
para poder acompanar al paciente, y para la despedida.

» Caracteristicas del proceso de informacion:
Se debe informar de forma proactiva.
Facilitar una informacién clara y transparente sobre la situacién del paciente, el
prondstico vy la eficacia de los fratamientos que recibe, asi como sobre los
motivos que justifican la decisién del equipo de la UCI de realizar LET.
Explicar qué se va a hacer, cuando y cémo, y la forma en que se realizard la LET
(permitir las despedidas, determinar quién acompanard al paciente y hasta qué
momento, efc.)
Usar un lenguaje fdciimente comprensible. Si es preciso mencionar algun
tecnicismo, a continuaciéon, hay que aclarar su significado.
Acompanar las explicaciones orales con informacién adicional por escrito,
dibujos que aclaren u otfras formas de asegurar la comprension.
La informacién ha de ser tan frecuente como sea necesario para que la decision
se asimile adecuadamente. Dar tiempo.
Es crucial repetir los mensajes varias veces. La ansiedad y el estrés de los
destinatarios dificultan la comprension y retencién de los mensaijes.
Informar sobre quién es quién en el equipo sanitario, y clarificar el rol de cada
profesional.
Dar a conocer la identidad de los profesionales de Enfermeria y Medicina que
son los responsables del paciente.
Coordinar eficazmente la informacion que se trasmite por parte de todo el
personal. No dar informaciones contradictorias o diferentes.

» Habilidades para una buena comunicacion:
Tener calidez: No transmitir sensaciéon de prisa, ni de frialdad emocional durante
el proceso de informacién.
Transmitir empatia: Evitar siempre actitudes distantes, paternalistas, autoritarias o
de prepotencia.
Facilitar la expresion de las emociones: Permitir silencios, adoptando un perfil de
baja reactividad. Acompanar y consolar.
Permitir la bidireccionalidad: Mantener una escucha activa. Dejar que se nos
inferrumpa, que se hagan preguntas y se soliciten cuantas aclaraciones estimen
necesarias.
Cuidar la comunicacién no verbal: gestos, posturas, miradas, expresion facial,
tono de la voz. Deben acompanar, y no confradecir el mensaje verbal.

Fuente: Adaptado de: Escudero Carretero MJ, Simén Lorda P, eds. El final de la vida en la infancia y la
adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la atencién sanitaria. Sevilla: Consejeria de Salud, 2011
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Dado gue nuestra sociedad es cada vez mds multicultural y multirreligiosa, es
necesario tener en cuenta también estos factores en las decisiones de LET. Aunque es
comun en todas las culturas el temor al sufrimiento, el dolor y la muerte, los conceptos
de salud y enfermedad varian segun diferentes grupos culturales y creencias religiosas.
Algunas recomendaciones para afrontar la LET en este contexto con una adecuada
competencia cultural o religiosa se muestran en la Tabla 21.

TABLA 21. RECOMENDACIONES PARA UNA BUENA COMPETENCIA CULTURAL O
RELIGIOSA EN CONTEXTOS LET
RECOMENDACIONES PARA LA BUENA COMUNICACION EN CONTEXTOS DE DIVERSIDAD
CULTURAL O RELIGIOSA

e Explorar cudl es la interpretacion cultural, religiosa y moral que hacen del
proceso de LET y cudles son sus expectativas. Aclarar cuando se precise.

e Facilitar la expresion de sus valores culturales y sus creencias religiosas.

e Eludir las actitudes personales de prejuicio y los estereotipos.

e Respetar sus tradiciones respecto al final de la vida y los rituales de despedida y
funerarios. Si no fuera posible, entonces explicar el motivo.

e Ofrecer apoyo espiritual.

e Facilitar el acceso a la asistencia religiosa que demanden.

Fuente: Elaboracion propia.

» Manejando el conflicto: la derivacion al Comité de Etica Asistencial (CEA)

Aungue el buen hacer cientifico técnico, ético y comunicativo de los
profesionales que trabajan en UCI es capaz de solventar adecuadamente la dificil
tarea de trasladar al paciente, su representante o sus familiares una decisién de LET, de
tal manera que pueda ser aceptada e infegrada adecuadamente, a veces esto no
sucede.

Con el objeto de facilitar a los profesionales una herramienta de ayuda para
afrontar estas situaciones conflictivas, la Ley 2/2010 de “Muerte Digna”, en su articulo
27, impulsé la creacién de los Comités de Etica Asistencial (CEA) (Tabla 22)¢4.

El Decreto 439/2010, de 14 de diciembre, por el que se regulan los érganos de
ética asistencial y de la investigacion biomédica en Andalucia desarrolla
reglamentariamente a los CEAs. En base al mismo, todos los centros sanitarios de
Andalucia y, por tanto todas las UCIs, estdn actualmente adscritos a un CEA y pueden
consultarlo cuando lo precisen. Por eso es importante que todos los profesionales
conozcan el CEA de referencia del centro donde trabajan, y sepan cédmo consultarlo
en caso de que sea necesario. Toda esta informacién estd disponible en la Web CES -
Red Comités de Etica del SSPA 65,
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TABLA 22. REFERENCIA JURIDICA DEL CEA EN LA LEY 2/2010 DE DERECHOS Y
GARANTIAS DE LA DIGNIDAD DE LA PERSONA EN PROCESO DE MUERTE

Articulo 27. Comités de Etica Asistencial.

Ley 2/2010, de 8 de abiril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte.

1. Todos los centros sanitarios o instituciones dispondrdn o, en su caso, estaran
vinculados a un Comité de Etica Asistencial, con funciones de asesoramiento en los
casos de decisiones clinicas que planteen conflictos éticos, que serdn acreditados
por la Consejeria competente en materia de salud.

Los informes o dictamenes emitidos por el Comité de Etica Asistencial en ningtin caso
sustituiran las decisiones que fengan que adoptar los profesionales sanitarios.

2. En los casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los pacientes o, en
SU Caso, con quienes ejerciten sus derechos, o entre estos y las instituciones sanitarias,
en relacién con la atencién sanitaria prestada en el proceso de muerte, que no se
hayan podido resolver mediante acuerdo entre las partes, se solicitard
asesoramiento al Comité de Etica Asistencial correspondiente, que podrd proponer
alternativas o soluciones éticas a aquellas decisiones clinicas controvertidas.

3. Las personas integrantes de los Comités de Etica Asistencial estarén obligadas a
guardar secreto sobre el contenido de sus deliberaciones y a proteger la
confidencialidad de los datfos personales que, sobre profesionales sanitarios,
pacientes, familiares y personas allegadas hayan podido conocer en su condicion
de miembros del Comité.

4. La composicién, funcionamiento y procedimientos de acreditacién de los Comités
se establecerdn reglamentariamente.

Fuente: Elaboracién propia.

Los Protocolos de LET especificos de cada UCI que se hagan a partir de este
documento general de recomendaciones, deberian incluir informacién detallada
acerca de la manera de consultar su CEA de referencia. Resultaria ademds
conveniente que los profesionales de la UCI mantfuvieran un contacto regular con el
CEA y desarrollaran actividades formativas o divulgativas conjuntas.

En cualquier caso, es importante insistir en que las decisiones de los CEAs no son
vinculantes para los profesionales, cuestidon que no sucede en otros dmbitos, como por
ejemplo en el Estado de Texas (EE.UU) donde los CEAs tienen asignada, por ley, la
potestad de decidir de manera vinculante en casos de LET¢. Obviamente si los
profesionales estdn convencidos de que hay que hacer LET a un paciente, en contra
del criterio del representante o la familia y el CEA los apoya, entonces los profesionales
tienen un fuerte argumento adicional para defender su posicion y llevar a cabo la LET.
Por el contrario, aungue un CEA considere que una propuesta de LET no es acertada,
la decisidon Ultima recae en los profesionales, que pueden legitimamente desoir esa
recomendacién. Sin embargo lo mds prudente seria en ese caso, tal y como establece
el diagrama (Figura 3), reevaluarla de nuevo antes de tomar la decision final.
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» Cuidados de enfermeria en el contexto de la LET

La decision del equipo asistencial de hacer LET en un paciente no sélo modifica
los objetivos médicos, centrados hasta entonces en la curacién. También implica
modificaciones en los objetivos cuidadores de la Enfermeria. Eso quiere decir que es
necesario reorientar el Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) que hasta entonces
se haya aplicado a esa persona concreta. La LET obliga a dirigir los objetivos hacia la
satisfaccién de las necesidades bdsicas, el confort, el control del dolor y el alivio del
sufrimiento de la persona enferma y de su familia.

Dada la gran diversidad de situaciones y la necesidad de personalizar en cada
caso el Plan de Cuidados, resulta dificil ofrecer una propuesta Unica y cerrada de la
manera en que debe organizarse el PAE. Sin embargo, si se puede realizar una
aproximacion a los posibles diagndsticos enfermeros que pueden detectarse en
relacién a la LET, relativos tanto al paciente como a su familia (Tabla 23).

Como hemos comentado el PAE tiene que centrar sus cuidados en mejorar la
calidad de la atencidon del paciente critico al final de la vida, asi como en el
acompanamiento a la familia, orientando las distintas infervenciones a desarrollar y los
objetivos a alcanzar. En el Anexo 2 se contemplan las diferentes posibilidades
diagndsticas que pueden acaecer en la LET, para las que se establecen como
orientacién al profesional de la Enfermeria las intervenciones a desarrollar, asi como,
los resultados a valorar y objetivos a conseguir en el proceso de LET, a sabiendas de
gue no agotan la variedad de escenarios clinicos que pueden aparecer.
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TABLA 23. POSIBILIDADES DIAGNOSTICAS NANDA DEL PACIENTE Y/O FAMILIA EN RELACION

A LA LET 67
DIAGNOSTICOS NANDA RELACIONADOS CON LA LET

DIAGNOSTICOS
POTENCIALES
(DE RIESGO)

Dominio 6.
Autopercepcion

00174. Riesgo de compromiso de la dignidad
humana.

00152. Riesgo de impotencia.

00054. Riesgo de soledad.

00153. Riesgo de baja autoestima situacional.

Dominio 7.
Rol / Relaciones

00062. Riesgo de cansancio del rol de
cuidador.

00058. Riesgo de deterioro de la vinculacion
(Pediatria)

Dominio 10. Principios

DIAGNOSTICOS
REALES

Vitales 00067. Riesgo de sufrimiento espiritual.
Dominio 6.
Autopercepcion 00120. Baja autoestima situacional.
00063. Procesos familiares disfuncionales.
Dominio 7. 00060. Interrupcidn de los procesos familiares.
Rol / Relaciones 00064. Conflicto del rol parental (Pediatria)

Dominio 9.
Afrontamiento /
Tolerancia al estrés

00071. Afrontamiento defensivo.

00074. Afrontamiento familiar comprometido.
00073. Afrontamiento familiar incapacitante.
00069. Afrontamiento ineficaz.

00146. Ansiedad.

00147. Ansiedad ante la muerte.

00136. Duelo.

00072. Negacion ineficaz.

00148. Temor.

Dominio 10. Principios

00079. Incumplimiento
00175. Sufrimiento moral

Vitales 00066. Sufrimiento espiritual.
00214. Disconfort.
Dominio 12. 00132. Dolor agudo.
Confort 00133. Dolor crénico.
Dominio 13.
Crecimiento/Desarrollo | 00101. Deterioro generalizado del adulto.
Dominio 5. 00184. Disposicion para mejorar la toma de
Percepcién / decisiones.
DIAGNOSTICOS Coghnicién
DE Dominio 7. 00159. Disposicidn para mejorar los procesos
PREVENCION Rol / Relaciones familiares.
Dominio 9. 00158. Disposicién para mejorar el

Afrontamiento /
Tolerancia al estrés

afrontamiento.
00075. Disposicion para mejorar el
afrontamiento familiar.

Dominio 10.
Principios Vitales

00185. Disposicion para mejorar la esperanza.
00068. Disposicion para mejorar el bienestar
espiritual.

00083. Conflicto de decisiones.

Dominio 12.
Confort

00183. Disposicidn para mejorar el confort.

Fuente: Elaboracion propia a partir de taxonomia estandarizada enfermera (Nandal)
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~“ 3.3 REALIZACION DE LET

La realizacién de la LET, tanto en el caso de la no instauracién de medidas (no-
inicio) como sobre todo, de retirada de las mismas, requiere garantizar el adecuado
cuidado y confort de la persona enferma, teniendo en cuenta que en ocasiones la
muerte no es inminente o, incluso, no llega a producirse. El aplicar cuidados y
fratamientos para calmar el dolor, la agitaciéon, la ansiedad o la disnea, asi como
facilitar el acompanamiento por los familiares, son actuaciones que se ajustan a las
recomendaciones éticas y al marco legislativo actual, y por lo tanto, consideradas
como buena prdctica clinicass. Resulta por tanto imprescindible una adecuada y
completa planificaciéon del proceso de LET, estableciendo un Plan de actuacion que
incluya elementos bdsicos como los contemplados en la Tabla 24.

TABLA 24. PLAN DE ACTUACION EN EL PROCESO DE LET

PLAN DE ACTUACION EN LA LET

Informacién adecuada a la persona y/o a la familia sobre todos los aspectos del
proceso de LET.
Ubicacion de la persona enferma en un entorno lo mas amigable posible, tranquilo,
sin ruido...
Respetar el acompanamiento familiar, silo desean, y flexibilizar el régimen de visitas.
Explorar si la familia desea estar presente o colaborar en la atencidn final.
En el dmbito de la Neonatologia, son muy importantes medidas de confort como:

- Bvitarlaluz y el ruido, anidar y acunar.

- Ofrecer a los padres la eleccidén de tomarlos en brazos y/o el contacto piel con

piel, si ellos lo aceptan o reclaman.
- Dar a los padres la posibiidad de personalizar el entforno con ropa, juguetes,
musica y objetos propios de su hijo o hija.

Facilitar, si el paciente y/o su familia lo solicitan, el auxilio espiritual de acuerdo con
SUs convicciones y creencias.
Estar preparados para la atenciéon al duelo a la familia y a las personas cuidadoras,
promoviendo medidas para la aceptaciéon de la muerte de un ser querido y la
prevencion del duelo complicado.
Establecer qué medidas seran retiradas, en qué orden y por quién.
Todos los tratamientos son susceptibles de retfirada (antibidticos, vasopresores,
nutricion, transfusiones...). Aquellos que contribuyen al bienestar de la persona
enferma se mantendrdn.
Una vez decidida la refirada de un fratamiento, no hay razones para su retirada
lenta salvo las derivadas del potencial incremento en el disconfort del paciente.
Decidir la medicacion sedante y analgésica que se va a utilizary cémo.
Sin limitaciéon de dosis, para lograr paliar sintomas y el bienestar de la persona
enferma.
Establecer los objetivos de la sedacion. Sila persona es capaz, serd quien lo decida y
se contard con su consentimiento explicito. Cuando no sea capaz de otorgarlo, a
través de la declaracién de VVA, su representante, o familiares.
Una vez conseguida la adecuada sedacién retirar las medidas en el orden previsto
sin demoras.
El/la médico/a responsable debe estar presente durante la retirada.
Evitar una innecesaria prolongacioén del proceso.
Documentar y registrar fodo el proceso en la historia clinica de la persona y en los
documentos de registro de érdenes clinicas, si los hubiera.
Prever las evoluciones posibles y las actuaciones a realizar en cada caso, incluyendo
la supervivencia del paciente.

Fuente: Elaboracion propia
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» Informacion a los profesionales que van a atender a la persona durante el
proceso de LET

Un paso del proceso de LET que no debe olvidarse, es la explicacion completa
y detallada al equipo de profesionales (de la Medicina, de la Enfermeria, y personal no
sanitario de la UCI), que la decision de LET ha sido tomada, y adecuadamente
registrada en la historia clinica y que a partir de ese momento las acciones
diagndsticas, de monitorizacién y terapéuticas tienen como objetivo principal el alivio
de sintomas de la persona enferma y la busqueda de su confort.

« Dolor y sufrimiento en el contexto de la LET

El proceso de la muerte se asocia con frecuencia a dolor y a sufrimiento de la
persona enferma, tanto fisico como psicoldgico. Los profesionales de las UCIs deben
proveer las medidas adecuadas para el alivio de estos sinfomas en el caso de que
estos apareciesen en el proceso de la muertes?.

En el caso del paciente critico, ademds, existen peculiaridades que hacen
diferente el modo en que muere. En muchas ocasiones su conciencia estd disminuida,
la comunicacion se ve dificultada por la presencia de medidas invasivas, presenta
enfermedades de riesgo vital que afectan a su estado emocional y no siempre estd
acompanado por sus seres queridos. Estos condicionantes pueden hacer que su
padecimiento no esté adecuadamente valorado y, a veces, suponen un obstdculo
para una correcta actuacién paliativa ante el disconfort o malestar fisico o psiquico.
Los profesionales, entonces, deberian promover las medidas adecuadas para
garantizar el alivio de los sintomas de sufrimiento si aparecen durante la muerte en
UucCio,

> Evaluacion del dolor y el sufrimiento en el contexto de la LET:

La Escala Visual Analdgica para pacientes conscientes, y la Escala de
Campbell en pacientes inconscientes son las mds frecuentemente utilizadas
para evaluar el dolor. Estas escalas se han mostrado de utilidad para pautar
la analgesia y sedaciéon por objetivos, y son facilmente monitorizadas por el
personal de Enfermeria. Para la evaluaciéon de la ansiedad en pacientes
criticos resulta Util el empleo de escalas como la de Sedacion Agitacion (SAS)
o la Escala de Agitacion Sedacién de Richmond (RAAS) 7. En un menor, sin
embargo, las escalas de autovaloracion utilizadas en pacientes adultos
conscientes, sélo son aplicables a partir de los 3-4 anos y con variaciones para
adaptarlas a su nivel madurativo (escalas de dibujos faciales, de descripcion
verbal, analdgica visual, numéricas, etc.). Por debagjo de los 3 anos es
necesario recurrir a escalas conductuales que valoran actitudes vy
comportamientos a través de la observacién directa, o a pardmetros
fisioldgicos y conductuales propios de la edad en neonatos.

El sufrimiento es un estado cognitivo y afectivo, complejo y negativo,
experimentado por la persona en el marco de una cultura concreta y de un
momento determinado. Lo integran componentes fisicos, emocionales, socio-
familiares y espirituales. El modo en que cada persona sufre es subjetivo y
fiene que ver con factores tan individuales como las creencias, las
preferencias y los valores de cada uno. Para poder hacer una evaluacion de
ese padecimiento en el contexto de la LET es necesario conocer bien esos
condicionantes personales vy, légicamente, esto sélo podremos hacerlo
generando buenos procesos de comunicacién con las personas enfermas y
sus familias y seres queridos. En este sentido, los procesos de Planificacion
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Anficipada de las Decisiones y los documentos de Voluntades Anticipadas
son fuentes importantes de conocimiento que pueden ayudar a los
profesionales a entender y valorar mejor las experiencias de sufrimiento de los
pacientes.

> Medidas no farmacoldgicas para el control del dolor y el sufrimiento:

El fratamiento encaminado a aliviar el dolor y el sufrimiento en un
paciente critico en proceso de muerte no deberia basarse exclusivamente en
medidas farmacoldgicas, sino que debe iniciarse con medidas generales de
confort, entre las que se incluyen:

Si la persona estd consciente, ofrecer una adecuada informacién sobre
el proceso y las medidas de fratamiento y alivio que se van a instaurar.

Procurar una apropiada ubicacidon del paciente, con la mayor
privacidad posible.

Respetar el derecho al acompanamiento familiar, y facilitar recibir
visitas, pues con frecuencia se convierte en un factor terapéutico clave
frente a la ansiedad.

Evitar todo aquello que aumente la incomodidad o malestar de la
persona enferma. Por ejemplo, se podria prescindir del monitor u otros
dispositivos, retirar los tubos y sondas innecesarios, evitar pruebas
analiticas o de imagen, etc.

Retirar progresivamente las medidas invasivas que mantienen
artificialmente la funcién respiratoria y cardiocirculatoria, que pueden
suponer en los estadios finales de la vida un aumento del sufrimiento del
paciente y de su entorno familiar.

Favorecer, mediante la retirada progresiva del soporte de las funciones
respiratoria, hemodindmica, etc., que las alteraciones fisioldgicas
propias del proceso de muerte como la hipercapnia, la disminucién de
la perfusidn cerebral, la uremia, etc., y que en ocasiones suponen una
disminucidén del nivel de conciencia y de la agitacién, puedan
conftribuir a disminuir el sufrimiento de la persona.

Valorar la posibilidad de incorporar ofras medidas que ayuden en la
disminucion de la ansiedad y proporcionen bienestar al paciente, por
ejemplo, musica relajante.

> Medidas farmacoldgicas para el tratamiento del dolor, la ansiedad vy el
sufrimiento:

En el tratamiento y control del dolor los fadrmacos a utilizar son los
analgésicos y dentro de estos, estdn los opioides.

Si para aliviar adecuadamente los sinfomas se indica la sedacién, los
farmacos mds usados en la sedacién paliativa y terminal en pacientes criticos,

de forma aislada o en combinacidn, son los que se encuentran en la Tabla 2572,
73
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TABLA 25. FARMACOS MAS UTILIZADOS EN LA SEDACION

Son los fadrmacos de eleccidén en la sedacion pdliativa vy
terminal, especialmente el midazolam. Reducen la ansiedad y
BENZODIACEPINAS | producen amnesia, importante a la hora de prevenir el
recuerdo o la anticipacién del sufrimiento. Efecto sinérgico
con los opioides.

Utiles en caso de delirium (estado confusional que puede ser
dificil de distinguir de la ansiedad y que puede empeorar con
opidceos o benzodiacepinas).

El fdrmaco de eleccidén es la levomepromazina

Utles en el caso en que fallen midazolam o
levomepromazina o exista alergia a estos. El fdrmaco que
mds se utiliza es el propofol. Tambien pueden considerarse el
fenobarbital o el haloperidol, este en caso de delirium o
como adyuvante  antiemético. Las dosis deben
individualizarse en funcion de la situacién del paciente (edad,
exposicion  previa, enfermedad subyacente, fracasos
orgdnicos, etc.) y los efectos perseguidos.

NEUROLEPTICOS

OTROS FARMACOS

Fuente: Elaboracion propia

Los limites en la dosificacion son Unicamente los marcados por los objetivos
propuestos. Los objetivos marcados y los medios para conseguirlos deben estar
claramente registrados en la historia clinica.

Se pueden utilizar de manera anticipada fdrmacos sedantes: sedacidn anticipada,
justificada en determinadas situaciones, como en la retirada de la ventilacion
mecdnica, durante la cual pudiera ocurrir un aumento brusco de la disnea. En estos
casos podria administrarse en poco tiempo una dosis 2 & 3 veces superior a la dosis
gue el paciente estaba recibiendo de forma horaria.

r Manejo de la via aérea en el proceso de LET.

El sufrimiento que puede asociarse a una via aérea no permeable en el
paciente en el proceso de muerte obliga a los profesionales a una cuidadosa
planificacion de las actuaciones sobre la via aérea en estas circunstancias. En aquellos
pacientes que no tienen permeabilizada la via aérea mediante intubacién oro
tfraqueal o traqueotomia pueden aparecer, por ejemplo, estertores premortem. Esta
situacion puede generar cierto grado de sufrimiento en el paciente y de ansiedad en
las personas del entorno (familiares y profesionales). Por ello, es importante establecer
estrategias terapéuticas dirigidas a aliviar esta situacidn como, por ejemplo, la
colocacién de cdnula de Guedel. Aunque la aparicidn de estertores no indica que el
paciente esté sufriendo, en ocasiones puede ser conveniente su tratamiento
farmacoldgico con hioscina y escopolamina. La aspiracién de secreciones faringeas
en estas circunstancias es una prdctica controvertida.

» Retirada de la ventilacibn mecanica.
Es muy importante establecer un procedimiento integral (Tabla 26) para la
retirada de la ventilacion mecdnica. En el marco de ese procedimiento, existen dos

opciones principales para realizar la retirada de la ventilacion:

> Extubacion Terminal: Es la retirada del tubo endotraqueal fras la
administracion de una sedacién adecuada.
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Aspectos positivos: Acorta los tiempos de procesos perimortem, que
de otro modo se prolongarian innecesariamente.

Aspectos negativos: Sintomas de obstruccién de la via aérea, «sed
de airey, estertores premortem, etc., que serdn tratados si aparecen.
Ofro posible inconveniente es la posibiidad de que la familia, e
incluso el personal sanitario, puedan establecer una falsa relacion
de causalidad entre la extubacion y el fallecimiento de la persona.
Para evitarlo, la informacién a familiares y profesionales es esencial.

> Destete Progresivo Terminal: Es la retirada progresiva (que puede oscilar

entre horas y dias) de la ventilacién mecdnica, con disminucién escalonada de

la FiO2 y el volumen minuto, que suele dar lugar a hipoxia e hipercapnia.
Aspectos positivos: La principal ventaja es que el paciente no
muestra signos de obstruccidén de via aéreaq, estertores premortem,
ni «sed de airen, lo que le evita disconfort, y también puede disminuir
la angustia de la familia y cuidadores, al percibirse como una
actuacién menos activa que la extubacion.
Aspectos negativos: La duracién del procedimiento es mds
prolongada. Es importante informar de su previsible duracién, ya
que en caso de que dure varios dias, se puede prolongar la
ansiedad y el duelo de la familia.

ABLA .l'. D .-A'A AR RADA D A A . A A\

Recomendaciones para el procedimiento de retirada de ventilacion mecanica

* Informacioén detallada, cuidadosa, del procedimiento y de su posible
duracién, permitiendo aclarar las dudas.

Proceso de * Ambiente apropiado: Procurar silencio, suspender todas las alarmas

comunicacion | posibles y retirar toda aguella monitorizacién que suponga incomodidad
para el paciente.
* Presencia de la familia: Se favorecerd vy respetard si desean estar
presentes en el momento de la retirada. Si es asi, se le debe informar de
las situaciones que pueden suceder, como por ejemplo, momentos de
mayor taquipnea o agitacién.

* Recordar que su objetivo es el bienestar de la persona enferma, y que
Analgesia es sin limitacion de dosis. Se utilizardn las cantidades necesarias para
y lograr la paliacion de sintfomas, y exclusivamente con dicha intencion.
sedacion * Si la persona es capaz, serd quien establezca los objetivos de la
adecuadas sedaciéon. En muchos casos serd necesario producir la inconsciencia de
la persona. Se contard con su consentimiento explicito, o cuando la
persona enferma no sea capaz de otorgarlo, con lo expresado en la

declaracion de voluntades anticipadas, su representante, o familiares.

* Establecer un plan para realizar el procedimiento y manejar las posibles

Plan complicaciones. Podria ser:
de . - Detener la nutricion y reductir la fluidoterapia.
actuacion

- Plantear alguna de las siguientes estrategias que deberian ser
reguladas por un protocolo especifico de la Unidad
o Destete progresivo terminal,
o Extubacion terminal.

* La ventilacién mecanica no invasiva puede ser Util en determinadas
Alternativas | situaciones para limitar la disnea del paciente pudiendo, en algunos
casos mejorar la calidad de las Ultimas horas de vida de la persona,
siempre que sea bien tolerada.

Registro * Reflejar en historia clinica.

Evaluacién * Evaluar los resultados para mejorar el procedimiento.

Fuente: Elaborada con informacién de Monzén Marin JL et al. Recomendaciones de tratamiento al final de
la vida del paciente critico. Med. Intensiva 2008; 32 (3): 121-33.
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« Actuacidbn en caso de no fallecimiento de la persona o de agonias
prolongadas:

En los proceso de realizacion de LET, y especialmente en los casos de retiradas
de medidas de soporte vital, antes de retirar las mismas, deben estar planeadas las
acciones a llevar a cabo ante las distintas situaciones que se pueden dar, como por
ejemplo, agonias prolongadas o incluso la supervivencia de la persona.

ABLA O DERACIO A O FA O DEL PA
Consideraciones:

Prever estas situaciones.

Tener decidido y planeado, que hacer y coémo actuar si se presentan (no
improvisar, pues genera desconfianza y angustia).

Informar a la persona (si estd consciente) y a sus familiares que esta situacion
puede acaecer en el proceso de LET.

Establecer actuaciones clinicas orientadas a garantizar el adecuado cuidado y
confort de la persona enferma (cuidados y tratamientos para calmar dolor,
agitacién, ansiedad, disneq, etc.)

Tener establecido el destino y ubicacién del paciente (planta de hospitalizacion,
UCI, cuidados intermedios...)

Contemplar las diferentes opciones y alternativas. Por ejemplo: la posibilidad de
reintubacion ante un paciente al que se ha retirado la ventilacién mecdnica y el
tubo endotraqueal, por decisibn propia o tras un proceso de LET, y que
sobrevive. Ello exigiria una posterior reevaluacién completa de la situacion.

Fuente: Elaboracion propia
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® 4.L.ETEN AMBITOS
ESPECIFICOS

e 4.1 LETEN PEDIATRIA'Y NEONATOLOGIA

El concepto y fundamentos de la LET en Pediatria y Neonatologia no difieren en
lo fundamental de lo ya referido para el adulto. Sin embargo si presenta una serie de
particularidades adicionales derivadas de la condicién del nifo o nina.

La mayoria de estas peculiaridades ya han sido
incluidas en la Guia “El final de la vida en la infancia y la
adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la atencion
sanitaria”, editada por el Plan de Cuidados Paliativos de la
Consejeria de Salud’4.

CONSEJERIA DE SALUD

Asimismo, en el dmbito especifico de la
Neonatologia, resulta de referencia obligada el
Elfinal de lavida | dOocumento del Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad
en lainfanciay la Espafola de Neonatologia titulado “Recomendaciones
adolescencia . . . .
PR sobre toma de decisiones y cuidados al final de la vida en
en la atencién sanitaria neonatO|Ogia"27

En cualquier caso, entre las particularidades que

deben valorarse a la hora de aplicar al dmbito especifico

de la Pediatria y Neonatologia lo establecido sobre la LET en las pdginas anteriores,
conviene tener en cuenta lo siguiente:

e El paciente es una persona menor de edad. Esto hace que su participacion en
el proceso de toma de decisiones tenga un perfil especifico (Tabla 28).

e En muchos casos la persona menor no tendrd la capacidad suficiente para
tomar decisiones, por lo que serdn quienes ostenten la patria potestad quienes
tengan que actuar mediante un consentimiento por representacién o
sustitucion (Tabla 10).

e FEl criterio de representacién que deberdn aplicar sus padres serd, en la mayoria
de las ocasiones —en la totalidad de los casos en el dmbito de la Neonatologio-
el criterio del "*mayor beneficio” o "mejor interés” (Tabla 11). Los profesionales
tendrédn que ayudar a los padres a establecer qué decisiones pueden ser las
mejores para ese “mayor beneficio” de sus hijos. Con todo, aunque legalmente
las personas no pueden cumplimentar una Voluntad Vital Anticipada hasta
que tienen 18 anos, si pueden ser introducidos, en funcidn de su grado de
madurez, en procesos de Planificacion Anticipada de Decisiones (Tabla 28) que
permitan cierta consideracion de los criterios de representacidon basados en la
autonomia (criterio subjetivo y del juicio sustitutivo).

e Lo capacidad de recuperacién fisica y funcional de las personas menores es

habitualmente superior a la de ofras etapas de la vida, lo que puede
condicionar una mayor incertidumbre pronostica anfe  procesos
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potencialmente letales o de evolucidn previsiclemente muy desfavorable.
Ademds, hay muchos menos estudios cientificos sobre estas materias en
menores que en adultos lo que hace mds complicado estimar el prondstico en
poblacién infantil. Es decir, que el juicio sobre la “futilidad” de una determinada
intervencion y la consiguiente decision de LET puede ser mdas dificil de
establecer. Esto hace que la implicacién como padres en el proceso de toma
de decisiones sea necesariamente mds alta que en los escenarios de adultos.
Con todo, hay situaciones donde incluso el mismo ingreso en la UCI Pedidtrica
puede ser considerado futil (Tabla 29).
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TABLA 28. MARCO JURIDICO DE LA TOMA DE DECISIONES SANITARIAS EN PERSONAS MENORES

EDAD

DERECHO A RECIBIR INFORMACION

DERECHO A DECIDIR

Mayor de 16 o
persona
emancipada

S|
Deteccién de necesidades
informacién
Aceptaciéon del rechazo de informacidn
Informacién adecuada en cantidad y calidad.
En caso de actuacidn de grave riesgo, segun el criterio
profesional, la familia serd informada y su opinién serd tenida
en cuenta para la toma de la decisién correspondiente.
Escuchar, aclarar dudas.
Registrar en la Historia Clinica el proceso informativo.

y deseos respecto a la

S
En caso de actuacién de grave riesgo, segun el criterio profesional,
la opinidn de la familia serd tenida en cuenta para la toma de la
decision correspondiente.
Registrar la decision en la Historia Clinica vy, si es necesario, utilizar el
formulario escrito de consentimiento informado adecuado.

Entre 12y 16

Sl
Deteccidén de necesidades
informacién.
Aceptacién del rechazo de informacion.
Informacién adecuada en cantidad y calidad, tanto a la
persona menor como a quien ostente la patria potestad o la
tutela.
Escuchar, aclarar dudas.
Registrar en la Historia Clinica el proceso informativo.

y deseos respecto a la

DEPENDE
Evaluar la capacidad para decidir.
Si la madurez es insuficiente la decisidn corresponde a quienes
ostenten la patria potestad o la tutela, aunque la opinidén de la
persona menor siempre deberd ser oida.
Si la madurez es suficiente, la persona menor debe decidir, pero en
caso de actuacién de grave riesgo, segun el criterio profesional, la
opinidn de la familia serd tenida en cuenta para la toma de la
decisién correspondiente.
En caso de conflicto, consultar al Juzgado o al Ministerio Fiscal.
Registrar la decision en la Historia Clinica vy, si es necesario, utilizar el
formulario escrito de consentimiento informado adecuado.

Menor de 12

Sl
Deteccidn de necesidades
informacion.
Aceptacién del rechazo de informacion.
Informacién adecuada en cantidad y calidad, tanto a la
persona menor como a quien ostente la patria potestad o la
futela.
Escuchar, aclarar dudas.
Registrar en la Historia Clinica el proceso informativo.

y deseos respecto a la

NO
Puede presumirse la incapacidad de la persona menor.
La decisidén corresponde a quienes ostenten la patria potestad o la
tutela.
Aungue la ley no lo exige, la persona menor deberia ser siempre
oida.
Registrar la decisidon en la Historia Clinica vy, si es necesario, utilizar el
formulario escrito de consentimiento informado adecuado.

Fuente: Elaboracion propia a partir de la Ley 41/2002 de autonomia del paciente de dmbito nacional y la Ley 2/2010 de “muerte digna” andaluza.
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ABLA 29 A RESO PEDIATRICA

Pacientes criticos cuyo ingreso en UCI Pediatrica no esta indicado

e Pacientes terminales: Con una enfermedad conocida, de evolucion
progresiva e irreversible, sin medidas terapéuticas curativas y con muerte
previsible en un plazo de dias, semanas o pocos meses.

e Pacientes con muy pobre calidad de vida: Graves deficiencias fisicas y
neurolégicas, totalmente dependientes de medios artificiales y/o de otros
para las funciones y cuidados bdsicos mds elementales, minima
capacidad para establecer relaciones con el enftorno, ausencia de
desarrollo cognitivo. Considerar de manera individualizada.

* Coma o estado vegetativo persistente (= 6 meses sin signos de
mejorial)
* Dafio neurolégico severo:
- Pardlisis Cerebral Infantil con minima capacidad cognitiva y de
relacion.
- Encefalopatias severas, progresivas e irreversibles.
- Secuelas muy graves e irreversibles tras tfraumatismos, infecciones,
etc.
* Incapacidad respiratoria progresiva con grave deterioro:
- Enfermedades neuromusculares.
- Enfermedades osteoarticulares invalidantes.

Fuente: Elaboracion propia

e El horizonte desde el que se hacen este tipo de juicios, la expectativa de toda
una vida por ser vivida, debe tenerse en cuenta a la hora de valorar la calidad
o condiciones en que ésta se desarrollard en el futuro. Por eso, cuanto mads
“cudalitativa” y menos "fisioldgica” sea la evaluaciéon de la futilidad, mayor peso
deberdn tener las opiniones y preferencias de padres y de la propia persona
menor en la medida de su madurez.

e No hay que olvidar que algunos de estos pacientes, para sobrevivir
necesitarian depender de unos medios técnicos y de unas condiciones
personales, familiares y/o sociales, exiremadamente limitantes que pueden ser
percibidas por padres y el propio equipo sanitario como contrarias al mejor
interés para la persona menor. Aungue los cuidados y dedicaciéon familiar para
la supervivencia de este tipo de pacientes pueda ser digna de admiracién en
muchos casos, desde el punto de vista ético no se puede exigir un
comportamiento heroico o mas alld de los limites de lo razonable.

e Por Ultimo, es necesario insistir en que el entorno emocional en el que se realiza

LET en este tipo de pacientes es especialmente intenso y requiere una atencién
detallada (Tabla 30).

63



¢ uas

TABLA 30. INTERVENCIONES DE APOYO EMOCIONAL DURANTE EL PROCESO DE LET EN

PEDIATRIA Y NEONATOLOGIA

Toma de decisiones

LET

Fallecimiento y despedida

Seguimiento del duelo

Mostrar disponibilidad y
tiempo

Escuchar sin prejuicios
Hablar con sencillez y
honestidad

Cuidar nuestro lenguaje
corparal

Verificar que comprenden la
informacion

Repetir la informacion
cuantas veces sea necesario
Mostrar la unidad y
fortaleza del equipo en la
propuesta de LET

Ofertar nuestra ayuda para
explicar la situacion a otros
familiares

Ofrecer material explicativo
sobre el duelo

Negociar cuando y como
retirar el soporte vital

Horario libre para estar con
su hijo

Explicarles lo que vamos
haciendo

Prepararlos para lo que va a
suceder

Reforzar la idea de que su
hijo no tiene dolor

Facilitar su participacion en
los cuidados

Respetar su deseo de
soledad o compania
Animarles a que expresen
sus sentimientos

Expresar nuestras propias
emociones

Compartir las medidas de
apoyo con su red social y
familiar

Ofrecer de forma neutral la
opcion de acariciar, coger
en brazos o hacer «canguro»
con su hijo antes, durante y
después del fallecimiento
Propiciar el aseo y vestido
de su hijo segln sus
costumbres culturales y
religiosas

Dejarles tomar fotografias
de su hijo

Favorecer la despedida
mediante el desarrollo de
ritos y funerales sencillos
segln su cultura y religion
Confeccionar una pequena
caja con recuerdos de su
hijo (fotos, huellas
dactilares, calcetines,
mechon de pelo, etc.)

Establecer entrevistas
tempranas

Escucha activa

Mostrar comprension por su
situacion

Mostrar comprension por su
situacion

Manifestar interés personal
por su adaptacion al duelo
Compartir recuerdos de su
hijo

Redactar una carta breve al
ano de la defuncion en
honor y recuerdo del nino

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; RN: recién nacido.

Fuente: Tejedor Torres JC, Lopez de Heredia Goya J, Herranz Rubia N, Nicolds Jimenez P, Garcia Mundz F, Pérez
Rodriguez J y Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad Espaiola de Neonatologia. Recomendaciones sobre toma
de decisiones y cuidados al final de la vida en neonatologia. An Pediatr (Barc). 2013;78(1):190.e1-190.e14
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¢> 4.2 LETY DONACION DE ORGANOS EN ASISTOLIA

La consideracion de la donacién de dérganos y tejidos tras el fallecimiento,
debe constituir parte integral de los cuidados al final de la vida en la UCI. El
diagndstico y certificacién de la muerte de una persona se basa en la confirmacion
del cese irreversible de las funciones encefdlicas (muerte encefdlica) o de las
funciones circulatoria y respiratoria. En este Ultimo caso hablamos de donacién en
asistolia o a corazdn parado. Es cierto que a veces pueden plantearse modificaciones
de las actuaciones de LET en pacientes irreversibles que se encaminan hacia la muerte
encefdlica y ello puede generar conflictos éticos a los profesionales’s. Sin embargo, la
situacion mds necesitada de clarificacion y cautela ética es la que relaciona LET con
donacién en asistolia.

» Situacion actual de la donacién en asistolia

En 1995, en la ciudad de Maastricht (Holanda), se definieron cuatro fipos o
categorias para este tipo donantes’s,’’. Estas categorias han sido actualizadas
recientemente (Tabla 31).

La gran diferencia entre los fipos | - Il y los tipos Il - IV estriba en el tiempo
diferente de isquemia en caliente que presentan (tiempo que transcurre desde que se
produce la parada cardiorrespiratoria hasta que se inicia la preservaciéon), que puede
danar los érganos hasta hacerlos inviables para trasplante. En los Tipos | y Il la parada
cardiorrespiratoria se produce de manera imprevista y sin un conocimiento exacto de
los tiempos de isquemia, por eso se denomina “donacidn no controlada”. Sin
embargo, en los Tipos Il y IV el fallecimiento se prevé que puede ocurrir de forma
inminente, en un margen temporal suficientemente corto, con un tiempo minimo de
isquemia caliente. Por este motivo se les llama “donantes en asistolia confrolados” (DA
controlada). Obviamente la donacidén contfrolada ofrece mds probabilidades de
viabilidad de los érganos que la no-controlada. Por eso, la forma “controlada” de
donacién en parada cardiocirculatoria, especialmente el tipo lll, es frecuente en
algunos paises de Europa (Reino Unido, Holanda, Bélgica) y en EEUU7S.
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TABLA 31. CLASIFICACION DE MAASTRICHT SOBRE DONANTES EN ASISTOLIA

(MODIFICADA MADRID 2011)

| | Fallecido fuera del Incluye victimas de una muerte subita, traumatica o no,
hospital acontecida fuera del hospital que, por razones obvias, no
son resucitadas.

Il | Resucitacion Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca y son
infructuosa sometidos a maniobras de reanimacién que resultan no
exitosas.

En esta categoria se diferencian dos subcategorias:
Il.a. Extrahospitalaria

La parada cardiaca ocurre en el ambito extrahospitalario y
es atendida por el servicio de emergencias
extrahospitalario, quien traslada al paciente al hospital con
maniobras de cardio-compresion y soporte ventilatorio.

DONACION EN ASISTOLIA
NO CONTROLADA

Il.b. Intrahospitalaria

La parada cardiaca ocurre en el ambito intrahospitalario,
siendo presenciada por el personal sanitario, con inicio
inmediato de maniobras de reanimacion.

lll | Alaespera del paro Incluye pacientes a los que se aplica limitacion del
cardiaco tratamiento de soporte vital* tras el acuerdo entre el equipo
sanitario y éste con los familiares o representantes del

enfermo.
IV | Paro cardiaco en Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca mientras
muerte encefalica se establece el diagnostico de muerte encefalica o después

de haber establecido dicho diagnéstico, pero antes de que
sean llevados a quiréfano. Es probable que primero se trate
de restablecer la actividad cardiaca pero, cuando no se
consigue, puede modificarse el proceso al de donacién en
asistolia.

DONACION EN ASISTOLIA
CONTROLADA

*También Incluye la retirada de cualquier tipo de asistencia ventricular o circulatoria (incluyendo ECMO)

Fuente: Tomada de: ONT. Donacion en asistolia en Espafia: situacion actual y recomendaciones.
Documento de Consenso 2012. Madrid: ONT, 2012.

En Espana los programas de donacién en asistolia no controlada comenzaron a
finales de los anos 80 (Hospital Clinico San Carlos de Madrid, Complejo Hospitalario
Universitario de A Coruna y Hospital Clinic de Barcelonal). Posteriormente, a lo largo de
los anos, se sumaron el Hospital 12 de Octubre de Madrid, el Hospital Virgen de las
Nieves de Granada y el Hospital San Juan de Alicante.

En 1996 la Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT) hizo publico un primer
documento de consenso sobre esta prdctica y la restringia a la donacidén no
controlada’?. No obstante en él se reconocia que el encaje juridico de este tipo de
donacién en la legislacidon entonces vigente presentaba algunas dificultades. Esta
circunstancia mejoré notablemente con la aprobacién del Real Decreto 2070/99 de 30
de diciembre, aunque posteriormente la Directiva 2010/35/EU de 7 de julio de 2010
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sobre Normas de Calidad y Seguridad de los Organos Humanos Destinados all
Trasplante obligaba a Espana a una nueva adaptacion legislativa.

En 2012 la ONT publicd un nuevo documento de consenso nacional sobre
Donacidn en Asistolia del ano 2012 donde ya claramente se proponia avanzar en el
desarrollo de programas de donacién controladag0. El camino juridico para la puesta
en marcha de programas de donacién en parada cardiaca Maastricht Tipo i
quedaba definitivamente despejado con el Real Decreto 1723/20128%, tal y como
queda de manifiesto en el Protocolo de diagndstico y certificacion de la muerte para
la obtencidn de oérganos de donantes fallecidos por criterios circulatorios vy
respiratorios. Es por ello previsible que en los proximos anos se desarrollardn en
Andalucia protocolos de donacion de 6rganos fras asistolia controlada (Maastricht
Tipo lll).

» Relacioén entre LET y donacioén en asistolia controlada Maastricht Il

Es fundamental tener en cuenta que la decisidén de LET en un paciente debe
ser algo previo y totalmente independiente de la potencial donacién de érganos fras
su fallecimiento82,83, La posibilidad de que un paciente pueda ser donante de érganos
Maastricht Tipo Il no debe contemplarse en el proceso de deliberacién sobre LET.

Tras la decision de los profesionales sanitarios (y la aceptacién por parte de la
familia) de realizar LET, y si se prevé una muerte préxima, es una buena prdctica clinica
considerar al paciente como un potencial donante de dérganos y tejidos. Los
procedimientos posteriores incluirdn la informacién a la familia y los cuidados médicos
dirigidos a preservar los potenciales érganos a donar.

Debe tenerse en cuenta, que, tfambién en caso de pacientes que realizan
rechazo al tratamiento (enfermedades neurodegenerativas,....) puede plantearse la
donacion de oérganos (donantes tipo Il de Maastricht), ya que el mecanismo de
muerte (parada cardiaca) asilo posibilita.

Por tanto, es después de que el equipo de la UCI haya decidido hacer LET en
una persona enferma cuando deben entrar en juego estas consideraciones, pues
pueden obligar a modificar la manera en la que se redlizard efectivamente ese
proceso de LET. Ademds, la LET debe haber sido aceptada por paciente,
representante o familiares. En caso contrario, deberd evitarse plantear la donacién de
organos.

» Pacientes potenciales donantes en asistolia controlada Maastricht Il

Se consideran potenciales donantes en asistolia fipo Ill -DA controlada- aquellas
personas, sin contraindicaciones aparentes para la donacidén en las que por su
patologia de ingreso y su evolucion posterior, el equipo de UCI ha decidido realizar LET
- gue ha sido aceptada por el paciente, su representante o su familia- y en las que se
espera que, tras la retirada de medidas, se produzca la parada cardiorrespiratoria
(PCR) dentro de un periodo de tiempo que sea compatible con la donacién de
organos.

e La mayoria de los potenciales donantes tipo lll de Maastricht son pacientes
con patologia neuroldgica grave con prondstico funcional catastréfico y
en los que la evolucidon a muerte encefdlica no es previsible.

e Ofras personas donantes pueden provenir de patologias médicas

respiratorias y/o cardiolégicas con evolucion y prondstico desfavorables, en
las que las medidas terapéuticas aplicadas han resultado ineficaces.
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En la Tabla 32 se recogen algunas recomendaciones sobre el manejo clinico de estas
sifuaciones.

ABLA RECO DACIO RA OBRE DONACIO A OLIA
. I. A.A AWA »
Consideraciones:

No hay un limite de edad absoluto para la DA controlada, pero se tiende a ser
mas restrictivo que en la donacidn en muerte encefdlica. En general, se
establece un limite de 65 anos, aunque este limite puede reevaluarse a
medida que se adquiere experiencia con este tipo de donacidn.

El/la médico/a de UCI responsable del/la paciente para LET debe comunicar
al Coordinador de Trasplantes del hospital la existencia de un/a potencial
donante.

El/la Coordinador/a de Trasplantes serd el responsable de revisar la historia
clinica y comprobar que no existan contraindicaciones para la donacion, y de
consultar el Registro de Voluntades Vitales Anficipadas, si es que no se ha
hecho previamente, para ver si consta en la declaracién un pronunciamiento
del/la paciente sobre la donacién.

Serdn ambos conjuntamente, quienes planteardn a la familia la posibilidad de
la donacién en parada cardiocirculatoria (DA controlada).

La solicitud para la donacién deberd ser clara.

Se les explicard en que consiste y coémo se realiza la donacién en parada
cardiocirculatoria tras la desconexidn de ventilacion mecdnica o extubacién:
Es muy importante aclarar en esta informacién que el tiempo desde la
extubacién hasta la muerte es dificil de predecir, por lo que si éste se prolonga,
se perderia la posibilidad de la extraccidén de érganos. En este caso, siempre
puede mantenerse la extraccién de tejidos. Explicarles que puede suceder
gue la persona no fallezca, asegurdndoles que si ocurre se continuard con la
atencion sanitaria y de cuidados al final de la vida (sedacidn, analgesia,
fraslado a una habitacidén de hospitalizacion para facilitar intimidad vy
posibilidad de acompanamiento continuo a su familiar, etc.)

Es necesario dar tiempo para que elaboren toda la informacién y poder tomar
la decisién para la donacién.

Se recomienda que el tiempo trascurrido entre la extubacién y la PCR no sea
superior a 2 horas, aungue este tiempo es discutible, pues probablemente
tengan mds importancia las condiciones hemodindmicas y respiratorias del/la
paciente desde la extubacion 848,

Los criterios médicos de seleccion de dérganos no difieren de los criterios
generales de donacidén en muerte encefdlica, si bien tienden a ser mds
restrictivos, especialmente en el caso del higado.

Fuente: Elaboracién propia a partir de: ONT. Donacién en asistolia en Espafia: situacion actual y
recomendaciones. Documento de Consenso 2012. Madrid: ONT, 2012
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@ 5. LETY CALIDAD ASISTENCIAL

6‘ 5.1 LETY CALIDAD ASISTENCIAL

Tal y como se ha dicho previomente, la LET constituye una buena prdctica
clinica, una prdctica de calidad tanto desde el punto de vista técnico, como ético y
juridico. Pero ello exige definir los procedimientos mediante los que dicha calidad se
asegura. Estos procedimientos son bdsicamente tres:

1. Establecer Protocolos que regulen adecuadamente su prdctica disminuyendo
la variabilidad. Como ya se ha dicho el propdsito de las presentes
Recomendaciones es facilitar la elaboracién de estos protocolos en las UCIs del
SSPA.

2. Disponer de un Registro apropiado de esta actividad, de tal manera que
pueda ser revisable y evaluable.

3. Establecer Indicadores adecuados para medirla.

A confinuacién nos referiremos a estas dos Ultfimas cuestiones.

t‘ 5.2 REGISTRO DE LOS PROCESQOS DE LET

El correcto registro del proceso de LET no es sdélo una exigencia ética sino, en
este momento en Andalucia, también una exigencia juridica derivada del articulo 21
de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalucia (Tabla 15).

Teniendo en cuenta tanto lo desarrollado a lo largo de las presentes
Recomendaciones como lo exigido juridicamente por la Ley, puede decirse que el
Registro del proceso de LET debe contener los elementos establecidos en la Tabla 33,
que serdn adecuadamente recogidos en la Historia Clinica de la persona. Se trata de
una lista meramente indicativa que deberd ser adaptada a las peculiaridades de
cada situacion concreta.

Para la Historia Clinica en soporte electronico (DIRAYA u otras aplicaciones

informdticas similares) la informacién deberd colocarse en la ubicacidén que se estime
mds adecuada en cada caso.
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ABL A R RO D A OR|A A

CONTENIDOS DEL REGISTRO DE LET EN LA HISTORIA CLINICA

Previo a la LET:

e Fecha.
e Contenidos:

- Evaluacién explicita de la capacidad para decidir; médico/a que la realiza.

- Evaluacion de la existencia de DVVA o de registros de PAD:

- Consulta al Registro de VVAs: Resultado. Copia de la DVVA.

- Traslado de preferencias del/la paciente a érdenes médicas y de
enfermeria.
- ldentificacién explicita de la persona representante o sustituta. Forma de
contacto con él o ella.

Elaboracion de propuesta de LET:

e Fecha.

e Justificacion.

e Motivacion, basada en el diagndstico y prondstico del/la paciente.

e Profesionales de Medicina y Enfermeria que participan en la propuesta.

Presentacion de la propuesta en sesion clinica de la UCI:

e Fecha.

e Profesionales de Medicina y Enfermeria que realizan la propuesta.

e Resumen de la valoracién integral del/la paciente: Indicaciones clinicas,
calidad de vida, factores no-clinicos, preferencias de la persona.

e Resumen del proceso deliberativo/debate.

e Conclusiones y decisiones:

- LET: motivos, intervenciones afectadas, clasificacién del/la paciente segun
fipo y grado de LET, profesionales que la apoyan y sus opiniones,

- NoO-LET: motivos,

- Rechazo de tratamiento: motivos, fundamento (DVVA, PAD, opinién del/la
representante)
e Observaciones:

- Momento y forma en que se llevard a cabo.
- Actuaciones complementarics.
- Profesionales que aducen motivos de conciencia, y las decisiones del equipo

al respecto.
Comunicacioén a paciente, representante o familia:
e Fecha.

e Profesionales de Medicina y Enfermeria que participan en la comunicacién.

e Resumen de la entrevista: Informacién suministrada, reacciones y actitudes de
los destinatarios.

e Decisiones adoptadas.

Realizacién de LET:

e Fecha.

e Actuacion: No inicio, retiradaq, infervenciones complementarias
(sedoanalgesia, cuidados especiales, efc.)

e Profesionales de Medicina y Enfermeria implicados.

e Resultado: fallecimiento, donacién de érganos (Maastricht lll), tfraslado, etc.

Consulta al CEA por conflicto en la LET:

e Fecha.
e Resultado: posicion del CEA: resumen del informe del CEA; actuacion

DVVA: Declaracién de Voluntad Vital Anticipada, PAD: Plonificoci,én Anticipada de
Decisiones, VVAs: Voluntades Vitales Anticipadas, CEA: Comité de Etica Asistencial

Fuente: Elaboracion propia
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Otras formas de registro

Una forma complementaria de registro son los formatos que trasladan toda la

informacion relevante sobre las decisiones de LET, de la Historia Clinica a las érdenes
médicas y de enfermeria.

El documento mds internacionalmente conocido es el desarrollado en EEUU,

actualmente por casi la totalidad de sus Estados, con el nombre de POLST (Physician
Orders for Life Sustaining Treatment)8¢ (Figura 4).

Es importante distinguir claramente entre un documento de Voluntades Vitales

Anficipadas -DVVA- de un formulario POLST:

DVVA, es una declaracion de una persona, cumplimentada y registrada segin
el procedimiento administrativo legalmente establecido.

POLST es un formulario de registro de dérdenes clinicas, tanto para Medicina
como para Enfermeria, donde se establece lo que debe hacerse y lo que no.
Estas ordenes pueden derivar tanto del proceso deliberativo de los
profesionales en el marco de un proceso de LET, como de los deseos de una
persona enferma capaz, de lo indicado en una Voluntad Anticipada o de lo
acordado con la persona representante del/la paciente o su familia.
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Figura 4. Ejemplo de formulario POLST.

Colorado Medical Orders Apellido
for Scope of Treatment (MOST) _
«  PRIMERO siga estas ordenes, DESPUES llame al Doctor, Enfermera de Prictica Primer NombrefSegundo Nombre
Avanzada (APN), o Asistente de Dr. (PA), por érdenes adicionales si se indica.
*  Estas Ordenes Médicas se basan en la condicion médica de la persona y sus deseos. Fecha de Nacimiento Sexo

*  Cualquier seccién no completa implica, tratamiento completo para esa seccion.
¢ 5olo puede ser completado por, o en nombre de, una persona de 18 afios de edad o
mayor.
*  Todos deben ser tratados con dignidad y respeto.
A RESUCITACION CARDIOPULMONAR (RCP) La persona NO tiene pulso y no respira.
[ No RCP No Resucitar/DNR/Permitir la Muerte Natural

oo U si RCP Intente Resucitacién/RCP
Margue Cuando no es un paro Cardiopulmanar, siga las ordenes B, C, y D
Un Cuadro

B INTERVENCIONES MEDICAS La persona tiene pulso y/o estd respirando.
O sélo Medidas de Confortamiento: Uso de madicamentos por cualquier ruta, posicionar, y otras medidas para aliviar el dolor y el

Color de Pelo Color de Ojos Raza

sélo sufrimiento. Uso de oxigeno, succion y tratamiento manual de obstruccidn de la via respiratoria, seglin sea necesario para la
Margue | comodidad.
Un Cuadro No transfiera a un hospital para recibir tratamiento de soporte vital.

Transfiera solo si las necesidades de confortamiento no pueden ser dadas en la ubicacion actual; EMS- llame al control médico.
O Intervenciones Adicionales Limitadas: Incluye el cuidado descrito arriba. Use el tratamiento médico, liquidos intravenosos y
monitoreo cardiaco como es indicado. No use intubacion, las intervenciones avanzadas de la via respiratoria, o ventilacion mecanica.
Transfiera al hospital si es indicado. Evite cuidados intensivos; EMS- llame al control médico.
U Tratamiento Completo: Incluye el cuidado descrito arriba. Use intubacion, intervenciones avanzadas de la via respiratoria,
ventilacidn mecdnica, y cardioversidn como sea indicado. Transfiera al hospital si es indicado. Incluyendo cuidados intensivos; EMS-
llame al control médico.
Ordenes Adicionales: (EMS=Servicios Médicos de Emergencia)

C ANTIBIOTICOS
O No antibidticos. Use otras medidas para aliviar los sintomas.

Solo [ Use antibidticos cuando la comedidad es la meta.
Marque | [ yse antibisticos.
Un Cuadro | Grgenes Adicionales:

NUTRICION E HIDRATACION ADMINISTRADAS ARTIFICIALMENTE
D **=* Siempre ofrezco alimento y agua por la boca si es posible ****

Sdlo U No nutricién artificial/hidratacion por sonda. (NOTA: Reglas especiales para representantes por el estatuto en la pagina 2)
Marque U &l paciente ha ejecutado un "Testamento en Vida" [ €l paciente no ha ejecutado un “Testamento en Vida"
Un Cuadro | [ pefina el periodo de prueba de la nutricién artificial/hidratacién por sonda.
(Duracion de la prusba: Objetivo: |

U Nutricién artificial/hidratacién por sonda a largo plazo.
Ordenes Adicionales:

E HABLADO CON: RESUMEN DE LA CONDICION MEDICA:
U paciente

Margue A Agente bajo el Poder Duradero Para Uso Médico

todoslos | Represantante (por el estatuto C.R.5. 15-18.5-103(6))
que O Tutor

apliguen Q otro:

(Section Reserved For Future Use)

Fuente: Tomado de http://www.coloradoadvancedirectives.com/MOST_Spanish.pdf. Acceso el 15 de Noviembre
de 2013.

En nuestro pais, la SEMICyUC ha recomendado el empleo de formularios
similares al POLST (Figura 5). Existen en Espana experiencias de desarrollo de estos
sistemas informatizados de registro, con buenos resultados®’. Resulta deseable que las
UCIs de Andalucia desarrollen iniciativas similares, aunque a la hora de hacerlo
deberdn tener en cuenta tanto el marco ético vy juridico de este protocolo como los
indicadores que a continuacion se exponen, pues el sistema de registro deberia
permitir una evaluacion facil y répida de dichos indicadores (Propuesta DIRAYA).
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Figura 5. Formulario tipo “POLST” recomendado por la SEMICyUC.

HOSPITAL

Servicio de Medicina Intensiva Identificacién del paciente

ORDENES DE LIMITACION DE TRATAMIENTOS DE SOPORTE VITAL

Fecha Médico responsable Firma

—

. En caso de paro cardiorrespiratorio
NO iniciar medidas de RCP

2. Otras limitaciones de tratamiento:

No intubacion

No dialisis

No transfusion

No farmacos vasoactivos

No nutricién artificial

[#]

. Mantener el tratamiento iniciado sin aumentarlo
ni iniciar nuevo tratamiento (excepto paliativo)

4. Retirada de Tratamientos de Soporte Vital:

Didlisis
Farmacos vasoactivos

Ventilacion mecanica

5. Rescision de las drdenes anteriores

Se aconseja mantener este formulario en la seccion de 6rdenes médicas. Si se han de rescindir una o mas de las érdenes
de limitacién del soporte vital, tachar lo anterior, fechar y rubricar el espacio de rescisién. Entonces iniciar un nuevo
formulario actualizado si es necesario. En caso de alta hospitalaria, las érdenes se consideran automaéticamente
rescindidas.

El fundamento de las decisiones (argumentos médicos y voluntad del paciente o sus representantes) debe constar en la
evolucion clinica.

Verificar si se ha dispuesto el tratamiento paliativo necesario para asegurar el control del dolor y el bienestar del
paciente.

RCP: resucitacién cardiopulmonar.

Fuente: Tomado de: Monzén Marin J.L., Saralegui R I., Abizanda i Campos R., Cabré Pericas L., Iribarren
Diarasarri S., Martin Delgado M.C. et al . Recomendaciones de tratamiento al final de la vida del paciente
critico. Med. Intensiva. 2008;32(3):121-133
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“ 5.3 INDICADORES

A partir de la informacién a consignar en la Historia Clinica, érdenes médicas o
de enfermeria, o formulario especifico tipo “POLST" pueden construirse multitud de
indicadores para evaluar diferentes aspectos de la LET. Sin embargo, hay dos que
parecen imprescindibles, y han sido incorporados a estas Recomendaciones. Uno
tiene que ver con la incidencia de la LET en la prdctica clinica de la UCI (Tabla 34) y
otro con su calidad (Tabla 35). Ambos indicadores estdn elaborados a partir de la
propuesta de indicadores de calidad en Medicina Intensiva desarrollados por la
SEMICyUCS8, y cuya evaluacion periddica acometen muchas UCIs espanolas v,
l6gicamente, también andaluzas, aungue estos han sido adaptados dado que el
marco terminolégico y conceptual usado para ellos es ligeramente diferente al
establecido en este documento.

TABLA 34. INDICADOR DE MEDICION DE LA INCIDENCIA DE LET ‘

INDICADOR INCIDENCIA DE LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (LET)
N° 1
Dimensién Adecuacion.
e FElobjetivo de la LET es evitar la obstinacion terapéutica.
e La LET es una prdctica que se aplica a un porcentaje
Justificacion importante de enfermos de UCI.

e La decision de LET nunca debe tomarse de forma individual,
sino que deberd cumplir unos requisitos imprescindibles, tanto
cientificos como de consenso.

N° de pacientes a los que se ha realizado LET
x 100 (en periodo de tiempo)
N ° total de pacientes ingresados en UCI
Férmulas
N° de pacientes fallecidos tras LET
x 100 (en periodo de tiempo)
N ° total de pacientes fallecidos en UCI

e Se considerard como LET, la aparicién en la documentacién
clinica, de al menos un registro que establezca la retirada o el
no-inicio de una medida de soporte vital o tratamiento

Explicacion potencialmente curativo invocando su falta de efectividad, su
de términos. futilidad, en el caso concreto del/la paciente.

Criterios e Se consideran "medidas de soporte vital”: la ventilacion
mecdnica (invasiva y no-invasiva), la RCP y el soporte
ventricular, las técnicas de depuracién renal, los tratamientos
de soporte hemodindmico, y la nutricién artificial. Los
“tratamientos curativos” incluyen antibioterapia,
guimioterapia, y cirugia entre otros.

Poblacion Todas las personas enfermas ingresadas en UCI a las que se les
aplique LET durante el periodo de estudio.
Tipo Proceso.
Fuente de Documentacioén clinica.
datos

Estandar 100%

Comentarios La medicion de este indicador implica la existencia de un
protocolo especifico de LET en la UCI.

Fuente: Elaboracidn propia a partir de informacién sobre indicadores de la SEMICyUC.
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TABLA 35. INDICADOR DE MEDICION DE LA ADECUACION DEL PROCESO DE LET. ‘
INDICADOR ADECUACUON DE LA REALIZACION DE LIMITACION DEL ESFUERZO
Ne 2 TERAPEUTICO (LET)
Dimension Efectividad y Satisfaccion

Justificacion

La LET es un proceso complejo que debe ser realizado con el
mdximo cuidado, por motivos cientificos, éticos y juridicos.

Existe una gran variabilidad en la prdactica clinica de la LET, que
debe tratar de ser reducida al minimo.

Férmulas

n° enfermos fallecidos en LET que cumplen todos los criterios de
correccion
x 100

n° total de enfermos fallecidos en LET

Explicacion de

e Se considerard como LET, la aparicion en las &érdenes de
fratamiento y/o la Historia Clinica del/la paciente de al menos un
registro que establezca la retirada o el no-inicio de una medida
de soporte vital o fratamiento curativo, invocando su falta de
efectividad, su futilidad.

e Se consideran “medidas de soporte vital": la ventilacién
mecdnica (invasiva y no-invasiva), la RCP y el soporte ventricular,
las técnicas de depuracién renal, los tratamientos de soporte
hemodindmico, y la nutricién artificial. Los “tratamientos curativos”
incluyen antibioterapia, quimioterapia, y cirugia entre otros.

e Se consideran criterios de una LET adecuada, la existencia en la

términos. documentacién clinica, de referencias explicitas a:

Criterios 1. Que la decision fue tomada por el equipo de UCI ftras
presentaciéon del caso en sesidén clinica de UCI por los
profesionales (medicina y enfermeria) del paciente, que
deben estar correctamente identificados.

2. Que la decision fue tomada en base a un juicio basado en la
mejor evidencia cientifica disponible y una valoraciéon integral
del paciente. Deben constar los argumentos que justifican la
LET y una identificacién explicita de los profesionales que los
apoyan.

3. Que se redlizd un proceso de informacién detallado del
paciente, su representante o sus familiares. Debe constar el
profesional que readliza dicho proceso y especificar las
actitudes y reacciones de los destinatarios.

4. Que la decisidon de LET se trasladd a las érdenes médicas y de
enfermeria, donde debe figurar claramente descrita
(intervenciones afectadas, forma de realizacién, etc)

5. Elresultado final del proceso.

Poblacion Todas las personas enfermas fallecidas en UCI en un contexto de LET
Tipo Proceso
Fuente de datos | Documentacién clinica.
EstAndar 100%

Comentarios

La medicidn de este indicador implica la existencia de un protocolo
especifico de LET en la UCI

Fuente: Elaboracion propia a partir de informacién sobre indicadores de la SEMICyUC.
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Anexo 1

Orientaciones para la categorizacion de los niveles de intensidad terapéutica,
diagnéstica y de monitorizacion que es aconsejable establecer antes del ingreso de
pacientes en UCI.

El ingreso de pacientes en UCI debe ser potencialmente reversible y con
previsible ventaja para los mismos en cuanto al tfratamiento, frente a otras formas y
lugares de terapia. Este ingreso estd motivado por la necesidad de beneficiarse de
alguna de estas dos formas especiales de asistencia (Tabla 36):

a. Tratamiento intensivo

b. Monitorizacién intensiva

Los pacientes que requieren tratamiento intensivo siempre necesitan
monitorizacién intensiva, sin embargo, pacientes que precisen monitorizacién intensiva
pueden o no, necesitar tratamiento infensivo.

: TABLA 36. FORMAS ESPECIALES DE ASISTENCIA EN UCI. :

TRATAMIENTO Y MONITORIZACION INTENSIVA

e Mantenimiento artificial del eje faringo - laringo - traqueal.

e Ventilacidn mecdnica invasiva o no.

e Aspiracidn de secreciones tragueales mds de dos veces por turno

Tratamiento de enfermeria.

Intensivo e Perfusion continua de vasodilatadores con monitorizacion

intraarterial de la presion arterial o de la presidn capilar pulmonar.

e Perfusion continua de vasoconstrictores con monitorizacion
intraarterial de la presidn arterial.

e Perfusion continua de inotrépicos con monitorizacién de presiones
de llenado o gasto cardiaco.

e Fluidoterapia mayor de 250 mL/ h durante mds de 12 horas.

e Infusidn de sodio a una concentracidén mayor o igual al 3% o de
potasio a mds de 15 mEg/h durante mds de una hora.

e Empleo de métodos de depuracion extrarrenal o

plasmaseparacién en situaciones agudas.

Induccién de coma farmacoldgico.

Control de signos vitales cada fres horas o menos.

Conftrol del nivel de consciencia cada tres horas o menos.

Control horario de la diuresis.

Control electrocardiogrdfico continuo.

Control electroencefalogrdfico continuo.

Control continuo de la presidn intfracraneal y presidn de perfusidon

cerebral.

e Vigilancia de drenajes cada tres horas o menos.

e Controles metabdlicos cada tres horas o menos.

e Vigilancia continua de la pulsioximetria.

Monitorizaciéon
Intensiva

Fuente: Elaboracion propia

La necesidad de estas atenciones especiales nos puede orientar para
establecer niveles de prioridad a la hora de tomar decisiones sobre el ingreso de
pacientes criticos en UCI (Tabla 37). Todo ello con una llamada de atencién vy sin
perder la consideracién de que no priman sobre la valoracién y evaluacién
individualizada e integral de cada paciente concreto, y que no cierran la posibilidad
de contemplar otras actuaciones sanitarias de las que puede beneficiarse un
determinado paciente critico en su ingreso en UCI.
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A DE PRIORIZACION PARA TRATA O Y/O MONITORIZACIO
A DE PA RITICO
NIVELES DE INTENSIDAD TERAPEUTICA Y DE MONITORIZACION INTENSIVA

Nivel |

e Pacientes que requieren tratamiento intensivo claro. Son pacientes con procesos
vitales potencialmente reversibles, que necesitan atencidn urgente e
intervencion médica continua, no pudiendo ser tratados fuera del dmbito de la
UcCl.

Nivel Il

e Pacientes que requieren vigilancia o monitorizacién continua:

e ll-a: Pacientes con un dano mayor reciente, pero con estabilidad
fisioldgica relativa y que precisan atencién intensiva de Enfermeria
(trauma, hemorragias, IAM inestable con arritmias, etc.).

e lI-b: Pacientes estables con alto riesgo de desarrollar complicaciones
vitales (IAM en fase aguda, pancreatitis severa, intoxicados, etc.).

e ll-c: Pacientes estables con baja probabiidad de desarrollar
complicaciones pero que si ocurren, suponen un peligro vital
(ciertos postoperatorios, efc.).

Nivel Il

e Pacientes en situacion aguda, con enfermedad subyacente avanzada que en
conjunto reducen las posibilidades de recuperacidn y beneficio de un
fratamiento en UCI (neoplasia complicada, enfermedad cardiopulmonar
avanzada descompensada, etc.).

Nivel IV

e Pacientes no incluidos en los grupos anteriores, que son admitidos por motivos no
clinicos tales como:
e Deseo del médico/a que atiende al paciente, o de la familia en
relacion con falta de medios en planta.
e Problemas sociales.
e Problemas médico - legales.

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo 2

Modelo para la elaboracion de un Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) en la LET.

Se sugieren a continuacién los diagndsticos enfermeros que pueden establecerse
en un proceso de LET, los criterios de resultados (NOC), que como instrumentos de
valoracién de las necesidades de cuidados orienten las intervenciones que deberian

realizarse para conseguir los objetivos propuestos,

organizacién del PAE (Tabla 38).

como orientacidn para la

TABLA 38. POSIBLES DIAGNOSTICOS, INTERVENCIONES Y OBJETIVOS A TENER EN CUENTA AL

ELABORAR UN PAE EN LA LET 89, 90

DIAGNOSTICOS RESULTADOS INTERVENCIONES
NANDA (NOC) (NIC)
Dominio 6.
AUTOPERCEPCION 1204. I?qwhbno 4920. Escucha activa.
emocional. . 7560. Facilitar visitas
. . . 1302. Afrontamiento de ’ .
Riesgo de baja autoestima roblemas 5470. Apoyo emocional.
situacional ?205 Au’roés’rimo 5400. Potenciacion de la
(00153) ) ’ autoestima.

Baja autoestima situacional

(00120)

1702. Creencias sobre
salud: percepcion de
control.

5390. Potenciacion de la
conciencia de si mismo.

Riesgo de soledad

1204. Equilibrio
emocional.

5470. Apoyo emocional.
7560. Facilitar visitas.

(00054) 1203. Severidad de la 7170. Facilitar la presencia de la
soledad. familia.
Dominio 7. 2204. Relacidén entre

ROL / RELACIONES

Cansancio del rol de
cuidador
(00061)

cuidador principal y
paciente.

2507. Salud fisica del
cuidador principal.
2506. Salud emocional
del cuidador principal.

7040. Apoyo al cuidador
principal.

7110. Fomentar la implicacion
familiar.

7120. Movilizacion familiar.
5370. Potenciacién de roles.

Procesos familiares
disfuncionales
(00063)

2600. Afrontamiento de
los problemas de la
familia.

2602. Funcionamiento
de la familia.

0906. Toma de
decisiones.

2609. Apoyo familiar
durante el fratamiento.

7100. Estimulaciéon de la
integridad familiar.

7110. Fomento de la
implicacién familiar.

4410. Establecimiento de
objetivos comunes.

5250. Apoyo en toma de
decisiones.

5020. Mediacién de conflictos.
7150. Terapia familiar.

Disposicion para mejorar los

procesos familiares
(00159)

2600. Afrontamiento de
los problemas de la
familia.

2609. Apoyo familiar
durante el fratamiento.
2605. Participacion de la
familia en la asistencia
sanitaria profesional

7040 / 7140. Apoyo al cuidador
principal/familia.

5270. Apoyo emocional.
5250. Apoyo en la toma de
decisiones.

5820. Disminucidén de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.

7100. Estimulacién de la
integridad familiar.

7560. Facilitar las visitas.

7110. Fomentar la implicacion
familiar.
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Dominio 9. AFRONTAMIENTO
/ TOLERANCIA AL ESTRES

Duelo
(00134)

Riesgo de duelo
complicado
(00172)

1302. Afrontamiento de
problemas.

1307. Muerte digna.
1304. Resolucidén de la
afliccién.

7040 / 7140. Apoyo al cuidador
principal/familia

4920. Escucha activa.

5270. Apoyo emocional

5340. Presencia.

5290. Facilitar el duelo.

Ansiedad ante la

1300. Aceptacién:

5820. Disminuciéon de la
ansiedad.

muerte 6482. Manejo ambiental:
estado de salud.
(00147) . confort.
1307. Muerte digna. .
5470. Apoyo emocional.
1402. Control de la g
. 5420. Apoyo espiritual.
ansiedad. 5424 Facilitar la préctica
1206. Deseo de vivir. o P
religiosa
5260. Cuidados en la agonia.
1404. Autocontrol del 4920. Escucha activa.
miedo. 5470. Apoyo emocional.
Temor 1704. Creencias sobre 6160. Intervencion en casos de
(00148) salud: percepcion de Crisis.

amenaza.
1210. Nivel del miedo.

5380. Potenciacion de la
seguridad.

Negacion ineficaz
(00072)

1803. Conocimiento:
proceso de la
enfermedad.

1300. Aceptacion:
estado de salud.

2103. Severidad de los
sintomas.

1402. Autocontrol de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.
5470. Apoyo emocional.
5240. Asesoramiento.
5230. Aumentar el
afrontamiento.

4820. Orientacidén de la
realidad.

Disposicion para mejorar el
afrontamiento
(00158)

Disposiciéon para mejorar el
afrontamiento familiar
(00075)

1300. Aceptacion:
estado de salud.

1302. Afrontamiento de
problemas.

2600. Afrontamiento de
los problemas de la
familia.

2211. Ejecucion del rol
de padres.

5270. Apoyo emocional
5250. Apoyo en la toma de
decisiones

5230. Aumentar el
afrontamiento

5820. Disminuciéon de la
ansiedad

5424, Facilitar la préctica
religiosa

7560. Facilitar las visitas
7040 / 7140. Apoyo al cuidador
principal/familia

5270. Apoyo emocional
5250. Apoyo en la toma de
decisiones

5230. Aumentar el
afrontamiento

5820. Disminuciéon de la
ansiedad

4920. Escucha activa

7100. Estimulacion de la
integridad familiar

7110. Fomentar la implicacién
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familiar.

Afrontamiento familiar
incapacitante
(00073)

Afrontamiento familiar
comprometido
(00074)

2600. Afrontamiento de
los problemas de la
familia.

2609. Apoyo familiar
durante el fratamiento

7040 / 7140. Apoyo al cuidador
principal/familia.

5270. Apoyo emocional.
5250. Apoyo en la toma de
decisiones.

5820. Disminucién de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.
7100. Estimulacion de la
integridad familiar.

5230. Aumentar el
afrontamiento.

7110. Fomento de la
implicacién familiar.

Afrontamiento
ineficaz
(00069)

Afrontamiento
defensivo
(00071)

1302. Afrontamiento de
problemas.

1300. Aceptacion:
estado de salud.

0906. Toma de
decisiones.

5230. Aumentar el
afrontamiento.

5390. Potenciacion de la
conciencia de si mismo.

4640. Ayuda para el control del
enfado.

5820. Disminucion de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.

5270. Apoyo emocional.

Deterioro generalizado
del adulto
(00101)

0300. Autocuidados
AVD. 0900. Cognicién.
0208. Movilidad.

0802. Signos vitales.
0503. Eliminacidn
urinaria.

0501. Eliminacién
intestinal.

1101. Integridad fisular.

1800. Ayuda al autocuidado.
5260. Cuidados en la agonia.

6482. Manejo ambiental:
confort.

0180. Manejo de la energia.

Manejo de la medicacién
(2380)/nutricién (1100)/liquidos-
electrolitos (2080)/ sedacion
(2260)/presiones (3500)/ dolor
(1400) /intestinal (0430)

1850. Mejorar el sueno.

2620. Monitorizacién
neurolégica. 3350.
Monitorizacion respiratoria.

Dominio 10. PRINCIPIOS
VITALES

Riesgo de sufrimiento
espiritual
Sufrimiento espiritual
(00066)

1302. Afrontamiento de
problemas.

2011. Estado de
comodidad:
psicoespiritual.

2001. Salud espiritual.
1307. Muerte digna.

5480. Clarificacion de valores.
5300. Facilitar la expresion de
senfimiento de culpa.

5230. Aumentar el
afrontamiento.

5250. Apoyo en toma de
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Sufrimiento moral
(00075)

1700. Creencias sobre
salud.

2000. Calidad de vida.
2003. Severidad del
sufrimiento.

decisiones.

5420. Apoyo espiritual.
5470. Apoyo emocional.
5424, Facilitar la préctica
religiosa.

Conflicto de decisiones
(00083)

1614. Autonomia
personal.

0906. Toma de
decisiones.

5250. Apoyo en la toma de
decisiones.

5820. Disminuciéon de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.
7100. Estimulacion de la
integridad familiar.

Disposicion para mejorar la
toma de decisiones
(00184)

1614. Autonomia
personal.

0906. Toma de
decisiones.

2605. Participacion de la
familia en la asistencia
sanitaria profesional.

7040 / 7140. Apoyo al cuidador
principal/familia.

5250. Apoyo en la toma de
decisiones.

5820. Disminucion de la
ansiedad.

4920. Escucha activa.

7100. Estimulacion de la
integridad familiar.

7110. Fomentar la implicacion
familiar.

Dominio 12. CONFORT

Dolor agudo
(00132)

Dolor crénico
(00133)

Disconfort
(00214)

1605. Control del dolor.
2100. Nivel de
comodidad.

2012. Nivel del dolor.
2008. Estado de
comodidad.

0003. Descanso.

1302. Afrontamiento de
problemas.

1304. Resolucién de la
afliccién.

1400. Manejo del dolor

6482. Manejo ambiental:
confort

2260. Manejo de la sedacién.
2300. Administracién de
medicacién/analgésicos
Manejo de la medicaciéon
(2380)/nutricion (1100)/liquidos-
electrolitos (2080)/ sedacion
(2260)/presiones (3500)/ dolor
(1400) /intestinal (0430)

2300.

5260. Cuidados en la agonia
4920. Escucha activa

6482. Manejo ambiental:
confort

1850. Mejorar el sueno.

Fuente: Elaboracion propia a partir de taxonomia estandarizada enfermera (Nanda, NOC, NIC)
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