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1. Introduccién

Este documento quiere servir de ayuda a los profesionales que tienen que
asistir a enfermos que estdn cerca de la muerte, sea cudl sea su disciplina o es-
pecialidad. No pretende ser una aportacién teérica ni un protocolo técnico,
sino un documento util para ayudar a comprender los valores que estén en
juego en esta situacién y las necesidades bdsicas principales: la de evitar y com-
batir el dolor y el sufrimiento y la de atender a las demandas personalizadas en
aquello que sea posible.

Paralelamente a la sociedad, la practica de la medicina también evoluciona
y afronta nuevos retos. Por ejemplo, con el gran progreso tecnoldgico, la lucha
contra la enfermedad ha permitido mejorar mucho una de sus finalidades
cldsicas: la de retrasar la muerte. Sin embargo, tal como se pregunta el Informe
del Hastings Center, «;qué significa esto cuando hay mdquinas que pueden
mantener con vida unos cuerpos que antes habrian muerto sin mds? ;Hasta
dénde debe llegar la medicina a la hora de prolongar una vida que se acaba?»*
Es evidente la necesidad de adecuar a cada caso las actuaciones que hay que
empezar, continuar o parar para evitar hacer un mal superior al que se quiere
combatir.

El esfuerzo realizado para prevenir o eliminar causas conocidas de muerte ha
llevado a considerarla como un fenémeno que siempre tenemos que intentar
posponer. Asi, cuando la muerte finalmente llega, el profesional puede verla



1. Introduccion

fuera de su saber tedrico y practico, como fracaso de sus intentos. No es raro
tampoco que haya familiares que pidan actuaciones futiles o contraindicadas
con la misma idea. En este contexto, la ayuda que todo enfermo merece puede
llegar tarde y, muy a menudo, después de que hayan fallado unos intentos
excesivos, agresivos y desproporcionados de evitar una muerte segura. A me-
nudo se hace demasiado para retrasar la muerte y demasiado poco para
mitigar su sufrimiento.'” Asi es que entonces no sélo no se disminuye este
tltimo sino que se puede aumentar.

Por otra parte, la confusién en torno a algunos conceptos éticos y juridi-

COSI7' 23

puede actualmente llevar a los profesionales a no aprovechar, por mie-
do, las posibilidades de calmar el dolor o de sedar a quien sufre. Conviene,

pues, aclarar algunos conceptos.'

Entre la obstinacién desmesurada para evitar una muerte inevitable y la inhi-
bicién a la hora de tratar el sufrimiento tratable, hay una buena prictica cli-
nica que hay que saber adoptar. Es cierto que la sociedad pide una ayuda cada
vez mds medicalizada para morir, pero con la condicién de que sea competen-
te y prudente, sin excesos ni inhibiciones. No todo el mundo muere en unida-
des de cuidados paliativos; pero todo el mundo tendria que poder estar bien
asistido: cada profesional, por tanto, sea cudl sea su dedicacién clinica,
tendria que incorporar esta inquietud y tener los conocimientos y habilida-
des que sus enfermos necesitan para asistirlos bien cuando se acerquen a la
muerte.

' Este documento no trata de eutanasia ni de suicidio médicamente asistido, sobre los que ya

se pronuncié el Comité de Bioética en un texto del afio 2005.”” Hablamos s6lo de la buena
prdctica recomendable éticamente y aceptada legalmente en el momento de la redaccién.
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Resumen

¢ A menudo se hace demasiado para retrasar la muerte
y demasiado poco, y demasiado tarde, para mitigar

su sufrimiento.

e [0s ciudadanos reclaman ayuda sanitaria para morir,
y de calidad para morir bien.







2. El profesional y la ayuda al enfermo

Un reto actual, ademds del de la indicacién del tratamiento adecuado en el
momento oportuno, es el de conocer y respetar la voluntad y las priorida-
des de cada enfermo antes de ponerlas en prictica. Hay que aceptar la para-
doja de que en una sociedad con una medicina mds generalizada, e incluso
masificada, se reclame una mayor personalizacién.

Hasta ahora, y durante siglos, el objetivo prioritario de la medicina era con-
seguir la méxima eficacia contra la enfermedad y los sintomas correspon-
dientes, lo que legitimaba imponer un tratamiento cuando se crefa oportuno,
y de forma muy paternalista. Pero la aceptacién de la autonomia personal en
la relacién clinica ha cambiado esta inercia, al aplicar los derechos humanos a
la situacién de los humanos enfermos: los derechos a la libertad de cada uno,

a la igualdad entre todos y a la solidaridad de los demds."”

Ahora, con esto, el objetivo primordial de la medicina pasa a ser el de propor-
cionar la mdxima ayuda posible a la persona enferma, una persona que ya
no es sélo portadora de una enfermedad a combatir, sino que es también por-
tadora de unos valores a respetar y de unas necesidades personales a atender;
es ella, y no sélo su situacidn patoldgica objetiva, la que ahora legitima la ayu-
da que recibird y la que puede poner limite a la que no querra.

El Parlamento de Catalufa abrié el nuevo milenio con una ley (21/2000) so-
bre el derecho a la informacién sanitaria y a la autonomia del paciente, con la
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cual seguia la estela del Convenio del Consejo de Europa de 1997 y que fue
refrendada por otra bdsica de dmbito estatal (41/2002) y por la Declaracién
Universal de Bioética y Derechos Humanos (2005). Estas iniciativas legislati-
vas no hacen mds que reflejar el gran cambio en el campo de la sanidad y po-
sitivizar unos nuevos derechos del enfermo, que basicamente son los siguien-
tes (véase el anexo 2):

derecho a la asistencia sin discriminacién;

derecho a saber lo que se sabe sobre él y a acceder adonde estd la informa-

cion;

derecho a la integridad;

derecho a consentir y a rechazar lo que se le propone, y a preverlo anticipa-

damente; y

derecho a preservar la intimidad y a exigir confidencialidad.

Comprender la complejidad de aplicacién que eso comporta es bdsico para
tomar decisiones correctas y orientarse en las dificultades. Por ejemplo, debe
entenderse que el derecho al consentimiento informado transforma muchos
conceptos, como el de buena y mala prictica clinica, el de beneficencia y el de
no maleficencia.

El consentimiento informado muestra de hecho una nueva cultura. Se puede
formular asi: no se puede actuar sobre un ciudadano, aunque esté enfermo, sin
su consentimiento, aunque sea para salvarle la vida o aumentar su calidad. En
principio, hacer un «bien», aunque se haga técnicamente bien, ya no es un acto
benéfico como lo era antes, si es impuesto a un enfermo competente; hoy en dia
puede incluso sancionarse tal acto. Por ejemplo, ahora es mala practica no retirar
el tratamiento cuando el enfermo retira el consentimiento para continuarlo.

El no consentimiento de una persona enferma no admite objecién por
parte del profesional y debe respetarse. En estos casos no se puede hablar de
«eutanasia pasiva», sino simplemente de derecho a la integridad de los enfer-
mos y del deber profesional de respetarlo. En resumidas cuentas, de buena
préctica.'”
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Pero la relacién clinica debe tener en cuenta que la autonomia del paciente
puede comportar la expresién de la voluntad a un nivel mds complejo. Ade-
mds del esencial derecho a decir si 0 no, debe permitirsele la libre expresiéon de
todo aquello que pueda ser importante para él. El enfermo puede querer par-
ticipar més en la decisién y a su manera; que se conozca y se reconozca més
su mundo de valores. Asi, por ejemplo, el enfermo puede hacer demandas de
ayuda personales y conflictivas, que el profesional tendria que considerar y ver
hasta qué punto se pueden asumir.””

En esta adecuacién a la autonomia del enfermo debe facilitirsele que expon-
ga los valores que estime mds convenientes, incluso aquellos que puedan estar
ocultos por el miedo, la confusién o la debilidad. La buena préctica incluye
siempre estar atento a estas demandas, incluso a las que son dificiles de formu-
lar, explorar necesidades y suscitarlas, y no solamente atender a las que se ha-
yan formulado espontdneamente.'®

Estd claro que el profesional debe asegurarse, sobre todo en los casos dificiles,
de que la autonomia sea real, que la decisién sea licida y que la demanda sea
coherente. Y hay tres requisitos fundamentales para considerarlo asi, todos
necesarios: libertad, competencia e informacién.

La libertad que se pide es sobre todo la de la ausencia de coaccién. Es difi-
cil distinguir la influencia externa excesiva y no tolerable de la debida per-
suasion antes de una decisién que puede comportar consecuencias graves.
La competencia que se pide es la que presupone la capacidad legal y tam-
bién la capacidad, mds puntual y especifica, de comprender la situacion, de
tomar decisiones de acuerdo con los propios intereses y de hacerse cargo de
las consecuencias. Adecuar el nivel de competencia exigible en cada caso es
dificil, ya que se trata de un concepto no estdtico. Esto quiere decir que
cuanta mds complejidad comporte la decisién, mds cuidadoso habrd que ser
con el grado exigible de competencia. También se debe tener en cuenta que
la capacidad para decidir puede mejorar, con mds comprensién, y que po-
demos ayudar a mejorarla.
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Finalmente, la informacién que se pide es la adecuada a la situacion, a la
decision a tomar, y sobre todo a la persona que debe tomarla, sin confundir
el derecho a la informacién que tiene todo el mundo con la necesidad de
informacién en cada caso, de la cual es prudente informarse antes de infor-
mar.

Si estos tres requisitos se cumplen, por grave que sea la decision del enfer-
mo, o por incémoda que resulte para los profesionales, deberi aceptarse,
si con ella el enfermo acepta ldcidamente las consecuencias que comporta.
Ademds, hay que presuponer que, en principio, toda persona con capacidad
legal es libre, competente y tiene necesidad de informacién para decidir. Por
lo tanto, si acaso, hay que dar razones de por qué se cree que estd coacciona-
da, no es competente para aquella decisién o no se ha informado mds o mejor
antes de decidir una actuacién contra su consentimiento o sin é1.%

En cuanto a la demanda de actuacion, es logico que, para seguirla, no debe
estar contraindicada claramente y tampoco debe haber dudas sobre la volun-
tad que la guia. Tanto si se expresa como eleccién o limite, como si lo hace con
una demanda de actuacidn, la voluntad personal se puede manifestar antici-
padamente y prever su influencia en decisiones futuras, en las cuales pueda
quedar disminuida la expresion y la defensa. El plan anticipado de cuidados
(PAC) ya es un pacto para prever una personalizacién lo bastante adecuada.
Pero, ademds, algunas decisiones mds dificiles, menos comunes y mds perso-
nales, pueden constar de forma fehaciente en el llamado documento de volun-
tades anticipadas (DVA), ya establecido por ley® (véase también el anexo 2).
Con este documento se aumenta la seguridad del enfermo de ser respetado, y
la de los profesionales cuando son respetuosos con la voluntad de éste. Ya ve-
remos que con este documento se puede nombrar un representante para que
tome las decisiones «por sustitucién» y explicitar directrices que se quiere que
se tengan en cuenta.

El nuevo paradigma de la atencién médica incluye, por lo tanto, ademds de la
atencién a la enfermedad y a los sintomas correspondientes, la atencién a
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la voluntad y a las necesidades de todo tipo del paciente. Estd claro que la
propuesta que hacemos debe basarse en pruebas objetivas («en la eviden-
cia», como se dice actualmente), pero también en el respeto en lo referente
a su aplicacién. La imposicién de un tratamiento es mala prictica aunque se
base en protocolos médicos y criterios cientificos rigurosos. Aunque la eficacia
de una actuacién esté demostrada y la aconsejen las gufas de buenas précticas,
no por ello debe ser obligatoria para los enfermos.

Ahora bien, la tnica alternativa al paternalismo no es la simple relacién
contractual. Esta resulta insuficiente como ayuda, especialmente para afron-
tar situaciones dificiles, porque el enfermo necesita mds personalizacién, mds
miramiento hacia su mundo personal, y puede encontrar crueles las actitudes
«defensivas» o de distanciamiento.'® Pasa por ejemplo cuando se reclama un
consentimiento escrito o excesivamente explicito ante una demanda evidente,
o cuando se hace decidir a la familia la retirada de un tratamiento futil. La
alternativa que el ciudadano pide es la de una relacién mds comprensiva y
compasiva, que se base en la hospitalidad; es decir, que se interese por el
mundo personal que representa, que permita expresar miedos, manifestar de-
seos y descubrir preferencias, y que favorezca llegar a decisiones compartidas
y basadas en la confianza mutua.
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Resumen

Ha cambiado la demanda que la sociedad hace a

los profesionales sanitarios: de la maxima eficacia
contra la enfermedad ha pasado a pedirles la méaxima
ayuda al ciudadano enfermo, lo que incluye siempre
el respeto a su voluntad y el conocimiento de su
necesidad.

La voluntad del enfermo debe ser auténoma; es
decir, libre, competente y bien informada.

Si es autébnoma, su negativa a la actuacion se debe
respetar. La propuesta que se hace en interés suyo,
ni que sea vital, no puede imponerse.

El profesional debe aprender a limitar sus propuestas
y su actuacién cuando ya no son convenientes.

La alternativa al paternalismo no puede ser una
simple relacién contractual, sino una relacién
comprensiva y compasiva que permita un didlogo
franco y un acompafiamiento «hospitalario».




3. La ayuda en el sufrimiento

Estas transformaciones del ejercicio profesional se hacen muy evidentes cuan-
do hablamos de la ayuda al enfermo cerca de la muerte. Como dice Daniel
Callahan, «tan importante como prevenir y cuidar enfermedades es ayudar a
que las personas puedan morir en paz».**

Los equipos de cuidados paliativos, que atienden a aspectos somdticos, emo-
cionales, sociales y espirituales (religiosos 0 no) con el fin de evitar el sufri-
miento a las personas que mueren, ya tienen en cuenta que «no son los cuer-
pos los que sufren sino las personas».* Pero no todo el mundo muere en uni-
dades de cuidados paliativos y, en cambio, todo el mundo si deberia poder
estar bien asistido en la muerte por los diferentes profesionales sanitarios que
los atienden. Cada profesional pues, sea cudl sea su especialidad, deberia
incorporar esta inquietud y los conocimientos y las habilidades que sus en-
fermos necesitan para poder asistirlos tan bien como sea posible.

Para empezar, hay algunas indicaciones comunes para todos los enfermos, y
que deberfan tenerse en cuenta. La primera es mitigar el sufrimiento, sea
cudl sea la causa que lo produce. Es el objetivo prioritario. Hay que intentar
prever y prevenir el dolor antes de que aparezca y debe combatirse cuando esté
presente. Se debe presuponer que nadie lo quiere, que no tiene sentido per se
y, por lo tanto, que constituye una indicacién para actuar, a menos que se nos
diga lo contrario explicitamente.

Otra indicacién es estar atento a las necesidades y demandas personales, y
considerar las diferencias que pueda haber al respecto. Recordemos que cada
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persona es Gnica y necesita un didlogo personalizado, sin imposicién de valo-
res, prejuicios o rutinas, con un respeto méximo a la idea de dignidad" que
pueda tener. Para hacerlo bien, conviene huir de generalizaciones o estereoti-
pos y de la clasificacidon de las personas en grupos segin la cultura, la patolo-
gia, la edad o alguna otra condicién. Conviene clasificar las enfermedades;
pero a las personas, no. Nos tenemos que adaptar a cada cual.

La prictica también constata que cada persona presenta una gran variabili-
dad temporal, y esto obliga a adoptar una actitud de alerta constante. Asi
como puede ser necesario cambiar en pocas horas la medicacién analgésica,
también pueden cambiar rdpidamente los deseos de vivir o las estrategias de
afrontamiento de la muerte. Asi, debe explorarse cudles son y coémo evolucio-
nan las necesidades subjetivas y los pardmetros bioldgicos, y la atencién sani-
taria deberia adaptarse a ello con sensibilidad y flexibilidad.”!'°

Es importante reconocer que, aunque no siempre estard en manos del profe-
sional que un paciente pueda morir como queria, la ayuda que debe aportar
en estas circunstancias es un reto que se inserta de pleno en los objetivos de la
profesién que escogié.

Resumen

e Para el profesional, ayudar a los enfermos cuando tienen
que morir es tan importante como prevenir y cuidar
enfermedades. Es también un objetivo fundamental.

e | a ayuda primordial que se espera consiste en evitar o
mitigar el dolor y el sufrimiento, que son diferentes en
cada situacién, en cada persona y en cada momento.

' Sobre el concepto de dignidad, especialmente sobre el uso que se hace de ésta, véanse las
consideraciones en el glosario en la voz «Dignidad».
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Todos querrfamos ahorrarnos dar malas noticias y sentimos desasosiego a la
hora de hablar de la proximidad de la muerte. En este aprieto, la angustia
anticipatoria del paciente, y de los familiares ante la posibilidad de malas no-
ticias, y la del profesional confluyen y amenazan el proceso comunicativo. Asi,
con la pretensién de no destruir sus defensas contra el miedo a la muerte, o
simplemente de unirse al deseo de no entristecerlo, los profesionales tienden a
veces a ocultar al paciente, cuando menos parcialmente, la situacién real, es-
pecialmente con respecto al prondstico. Piensan que el tiempo ya se encargard
de poner las cosas en su lugar, cuando el enfermo vaya perdiendo fuerzas y
quizds consciencia, y sean simplemente los hechos visibles los que informen
por si solos.

La informacién

Tener informacidn es un derecho bésico y general. Ahora bien, tener derecho
a la informacién no es sinénimo de necesitarla, y es esta necesidad la que
nos debe guiar. La conveniencia de comunicar la verdad tiene su limite en las
preferencias personales del paciente, las cuales, por lo tanto, tendremos que
explorar, ya que cambian mucho de una persona a otra, y en una misma per-
sona, a lo largo del tiempo. Hay que dar a entender que se tiene la informa-
cién a su disposicién, para darla sin reticencia y sin compulsién.

17
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Ciertamente, con la informacién a menudo se puede producir sufrimiento.
Es evidente que este sufrimiento se debe minimizar mediante la prevencién de
las maneras bruscas, exhaustivas y brutales, pero es un derecho del enfermo
saber todo lo que se sabe sobre él. Ademds, la desinformacién puede ser causa
de sufrimiento mds tarde: si la informacién produce sufrimiento, la incomu-
nicacién produce todavia mds.

En cualquier caso, la mentira es inadmisible: es un abuso de confianza y un
engafio irreversible; por lo tanto, grave. La informacién siempre debe «ser ve-
ridica», como dice la ley actual. No hay «mentiras piadosas», sino, si acaso,
maneras piadosas de aproximarse a la verdad y de progresar a través de ella, o
de pararse cuando haga falta.”

En principio, la falta de respuestas, las respuestas poco comprensibles y no
ajustadas al enfermo, y las actitudes evasivas no justificadas, también son sa-
lidas falsas. Y esto en tres sentidos, principalmente:

a) Por una parte, el desconocimiento de su situacidn, y por otra, la percepcion
de falta de sinceridad del entorno cuidador (profesionales y familiares),
pueden sumir al paciente en la inseguridad y la desconfianza.

b) Se lo priva, ademds, de un tiempo privilegiado para poner orden en su vida
y para resolver cuestiones pendientes, tanto emocionales como de cariz pric-
tico.

¢) Por otra parte, lleva a los profesionales a actuar prescindiendo de su colabo-
racién y de toda deliberacién para elaborar correctamente un plan de cui-
dados personalizados.

Debe presumirse que, en principio, todo el mundo tiene ganas de saber pero
también tiene miedo a saber, y que, por momentos, domina una parte o la otra.
Cada enfermo tiene que poder mostrar el momento y el grado en que desea ser
informado, y el profesional, sin querer adelantirsele, debe saber adaptar a tal
deseo el ritmo y la forma adecuados.

18
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;Quién tiene que informar?

Es el médico responsable quien tiene que informar sobre el diagndstico y el
pronéstico. Ahora bien, el resto de profesionales implicados (otros médicos
participantes, enfermera, psicélogo, trabajador social, etc.) no pueden desen-
tenderse de ello. En la relacién de proximidad que se establece entre el pacien-
te y estos otros miembros del equipo, a menudo surgen demandas relaciona-
das con la informacién; debemos ser conscientes de lo importante de no elu-
dirlas y de poder dar cabida a las dudas, las inquietudes o los miedos que
pueda haber detrds, sin entrar en explicaciones técnicas que corresponderian
al médico responsable. Y, para no introducir contradicciones ni desconcierto,
es bueno que todo el equipo conozca el proceso de informacién y en qué esta-
do estd.

Por ejemplo, si un enfermo expresa su perplejidad porque ahora ya no se le
hacen anilisis como anteriormente, o se le ha detenido el tratamiento de
quimioterapia, estd haciendo una demanda, probablemente de informacién,
que la enfermera no puede obviar o limitarse a derivar. Debe explorar qué
hay detrds, qué necesita, si realmente estd en disposicién de saber las razones
que explican estos cambios, etc. La respuesta no deberia ser (o, en todo caso,
no en primer término) «hable con el médico», sino escuchar y recoger la in-
quietud y poder hablar sobre la situacién en términos generales pero ajusta-
dos a la realidad.

Dar malas noticias

A pesar de que la comunicacién no es sélo una técnica, sino sobre todo un
arte, y que cada uno tiene que encontrar su estilo particular de acercamiento
al mundo tnico de cada paciente, los profesionales deberfan formarse mejor
en el manejo de la comunicacién en situaciones dificiles. Apuntamos algunas

consideraciones que pueden ayudar a dar malas noticias:'**'
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Al informar de una enfermedad que serd mortal o irreversible, uno de los
principales errores es pensar que se deben dar «noticias» como piezas de
informacién cerradas, definitivas, sin preimbulos y sin gradacién. Hay que
pensar en abrir un didlogo de descubrimiento mutuo. Se tiene que iniciar
un proceso de comunicacién con el paciente, escuchando y respondiendo
sus preguntas. Las preguntas son la clave y hay que saber evocarlas, no s6lo
esperarlas. No se deben despreciar las muestras de cortesia.

Conviene un lugar adecuado para un didlogo intimo, quizds con las perso-
nas que sean utiles para la comodidad del enfermo. «;No le importa que
hablemos delante de su esposa?»

El enfermo debe tener tiempo para poder expresar sus miedos e inquietu-
des, incluso las que todavia no conoce demasiado. Necesita tiempo para
crear un espacio interior dénde recibir la informacién; por lo tanto, debe
preverla y no recibirla por sorpresa.

El profesional se tiene que preparar para dar la informacién, tiene que
preparar el cémo, el limite y los aspectos positivos a anadir después. Si
prevé que es posible que deba darla en el futuro, es bueno que hable de
ello: «;Usted es de las personas que quieren saberlo todo?» o «;qué
teme?»

El enfermo se preparard mejor si, de alguna manera, ve que le daremos
una mala noticia. Se puede presumir a menudo que la espera, pero convie-
ne investigar antes qué sabe o qué teme. «Usted y yo tendriamos que hablar
de algunas cosas que me preocupan de su radiografia» o «las cosas no van
tan bien cémo nos pensidbamos».

Debe verbalizarse después, sin ambigiiedades, el nicleo del problema; sin
extenderse demasiado, con las palabras mds sencillas, menos destructivas
(evitando tabues o miedos). Y estar atento a la respuesta emocional.

En cuanto a la tensién emocional, el profesional debe tener en cuenta la
diferencia entre la suya y la del enfermo. La suya puede ser alta al empezar
e ir bajando a medida que informa; la del enfermo, en cambio, sube cuando
confirma su temor y sobre todo después. Por lo tanto, conviene que el pro-
fesional continte alerta para ayudar cuando ya ha dado la noticia, con dis-
ponibilidad y respeto.
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En consecuencia, la actitud es fundamental para comunicar malas noti-
cias. Gran parte de la comunicacién no es verbal, y a menudo aquello que
queda mds grabado, mds que las palabras utilizadas, es la actitud con que se
comunicaron. El paciente puede haber anticipado lo que se le dird, pero no
le sentard bien que al hacerlo nos mostremos frios, distantes o insensibles.
Una actitud valiente, proxima, serena y considerada (capaz de decir «lo
siento, no lo sé» o «me sabe mal, habria preferido comunicarle otros resulta-
dos») muestra empatia, respeto y voluntad de ayuda para hacer frente a la
nueva realidad.

Porque, finalmente, comunicar determinados diagnésticos ciertamente cie-
rra una puerta, la de la continuidad de la vida, pero también puede abrir
otras. La informacién no puede sonar a claudicacién profesional, a un
«nada que hacer». Tan importante es decir aquello que no se puede hacer
como enfatizar aquello que si que se puede hacer: estar encima, no dejar-
lo solo, cuidar los sintomas, evitarle dolor, continuar estando abiertos a
comunicar, a responder dudas, a ayudar a tomar decisiones, etc. Ofrecerle
nuestro apoyo.

Sila persona que da la noticia estd dispuesta a apoyatlo, se puede ser hones-
to sin destruir los mecanismos de adaptacién del enfermo, porque aunque
«no podamos esperar ser curados podemos abrazar otras esperanzas»’.

Reconducir la esperanza

En este punto es oportuno hacer algunas reflexiones con respecto a la esperan-

za: la funcién que cumple y la forma que hay que evitar, respetar o promover.

La esperanza proporciona confort en circunstancias negativas y es corriente

cerca de la muerte. A menudo es un estado de dnimo que trata de evitar el

dolor de la lucidez. «No hay esperanza sin miedo, ni miedo sin esperanza,

dice Spinoza.® Y es cierto que muchos pacientes con mal prondstico, o inclu-

so en la agonia, prefieren vivir en la duda para poder mantener precisamente

la esperanza.
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Ejemplo: lo dice bien Sonia, personaje de Chéjov, cudndo se le recuerda que «es mejor
saber la verdad, sea cudl sea, que no vivir en la duda»; y ella responde, en voz baja:
«pero en la duda puedo mantener la esperanzar. Y cuando le preguntan «;qué has di-
cho?», responde «nada, nada». La respuesta creemos que muestra bien la dificultad de
admitir que se tiene miedo a la verdad.”

Se dice a veces que la informacién tiene que ser «esperanzada».?® Pero hay que
recordar que la esperanza puede ser negativa si no es mds que un refugio que
tarde o temprano la evolucién de la enfermedad destruird; porque la destruc-
cién puede ser en este caso mds dolorosa. Es negativa la que espera que pase lo
que no es probable que pase y que no depende de ninguna accién. Es una
ilusién que los profesionales no deberfan promover, porque haciéndolo produ-
cen yatrogenia. Tenemos que reconocer que la incertidumbre del conocimien-
to a menudo la favorece porque, siendo como es estadistico, permite «esperar»
encontrarse en el lado mds favorable de la curva de Gauss pronéstica, aunque
eso sea lo menos probable.

Se debe respetar, eso si, cuando el enfermo la escoge y encuentra en ella una
manera de convivir con el dolor, una forma de descanso para poderlo soportar,
y quizds superar; cuando utiliza el movimiento emocional de vaivén entre el
contacto con el miedo cegador y la sombra del refugio de la esperanza. Esta
esperanza debe comprenderse sin animarla, y estar atento a la oportunidad de
«redefinirla»’’ cuando se pueda.

Hay otras esperanzas que si es bueno saber estimular: las que favorecen la
aceptacién de aquello que se vive y se tiene que vivir, las que promueven el
progreso personal y facilitan una muerte mejor. Se trata de esperanzas (quizds
«pequenas») para incidir en el propio futuro y hacerlo mds controlable, mds
dependiente de la voluntad. Por ejemplo, la de que no se le abandonari, que
podrd ir a casa los fines de semana, que sus deseos serdn respetados, la de que
los que queden saldrdn adelante y lo recordardn bien, la de poder perdonar y
ser perdonado, etc. Este tipo de esperanzas razonables sobre aquello que si es
posible, da lugar a demandas y acciones que acaban siendo emancipadoras. El
enfermo puede sentir que unen su pasado con el futuro que tiene por delante,
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que todavia vale la pena trabajar y vivir lo que le queda para influir en las si-
tuaciones y esperar algunos frutos. Con esto anade valor, y por lo tanto da més
sentido, al presente que vive.

Dirfamos, pues, que la esperanza no recomendable es la que se basa en expec-
tativas no realistas que dificultan la resolucién de temas pendientes o que ge-
neran demandas desproporcionadas. En cambio, la esperanza positiva es la
que, basada en una informacidn veraz, es Gtil para afrontar una situacién difi-
cil. Hay que saber discriminarlas para evitar errores y para poner en marcha
estrategias de apoyo al enfermo, y ayudar a reconducirlo hacia la que le pro-
porcione mds control sobre cémo vivir esta tltima etapa. El profesional debe
descubrir en cada paciente las posibilidades para hacerlo y, a través de un dié-
logo franco, implicarse para ayudarlo en el momento oportuno.

Acompanar al enfermo

Esta atencién personalizada dirigida a aumentar la aceptacion y disminuir el
miedo del enfermo es conocida como counselling,” concepto con el que se
pretende definir las habilidades de comunicacién, tanto de exploracién como
de apoyo, y promover las actitudes del equipo profesional para ayudar con
eficacia a que el enfermo se sienta mds comprendido, valorado, respetado y
auténomo. El enfermo que va a morir necesita ayuda para controlar su situa-
cién en la medida de lo posible, pero sobre todo compafifa para sentirse mds
seguro, y espera que los profesionales estén preparados y, sobre todo, dispues-
tos, para responder a estas demandas.

Mis all4 de los elementos racionales o cognitivos del discurso, hay que estar
atentos a los aspectos emocionales vinculados a la incertidumbre, a la necesi-

dad de confirmar sospechas o incluso a reafirmarse en su etapa negativista.

No es infrecuente que el enfermo haga este tipo de demandas precisamente a
personas del equipo que no son el médico; quizds no sea casual, y puede ser
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una senal para activar una alerta sobre su capacidad o disposicién para asumir

la informacién. Es importante ser prudentes antes de dar respuestas directas o

dar por buenas nuestras suposiciones antes de corroborarlas, porque podemos

equivocarnos; hay que indagar, y la mejor manera es intentar precisar y mati-

zar de qué estd hablando, y estimular un didlogo que le ayude a desarrollar sus

recursos.

Por otra parte, hay que aportar esta valiosa informacién a todo el equipo para

ofrecer al paciente el mejor apoyo y la respuesta mas adecuada a sus necesidades.
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Ejemplo de didlogo hipotético entre la enferma, sometida a una nueva linea de qui-
mioterapia con intencion paliativa (conoce el diagndstico, pero no el prondstico), y la
enfermera:

Enferma: Me curaré, jverdad?

Enfermera: La veo preocupada, ;qué es lo que le preocupa?

Enferma: (Puede pasar que la enferma se quede callada; es importante saber respetar
este silencio y dar el espacio necesario para que la persona continiie hablando).; Como
quiere que esté? Claro que estoy preocupada, pero yo ahora me encuentro bien, tengo
hambre, no tengo dolor... pero estd claro que serd lo que Dios quiera... Yo pienso que
todo ird bien ;Usted quié cree?

Enfermera: Ojald sea as; lo deseo, sinceramente! Quiero que sepa, no obstante,
que pase lo que pase, nosotros estaremos con Usted para acompanarla en todo aque-
llo que haga falta y necesite. Créame (y pausa).

Abhora, sin embargo, tendremos que esperar las proximas pruebas para ver los resul-
tados del tratamiento y como podemos seguir ayuddndola. ;Le parece bien? (pausa).
Comprendo que este tiempo de espera pueda ser duro para Usted...

Enferma: No me esperaba tener que pasar todo esto. Mi marido se acaba de jubilar;
queriamos pasar temporadas en la casita que tenemos fuera... Tengo una nieta precio-
sa, de dos anitos... Y ahora, todo esto... jqué contratiempo! A veces pienso que es una
pesadilla, pero sé que no tengo que pensar en cosas malas; ;hay que ser optimista, ver-
dad?

Enfermera: Si que es importante ser optimista, y también lo es que Usted pueda ha-
blar de esta inquietud... Le puede ser muy itil. No hablar de las preocupaciones no
hace que desaparezcan, al contrario; segiin cémo, se hacen mayores todavia.
Enferma: Ya tiene razon, ya... Pero en casa me dicen que no piense en eso, que tengo
que pensar que me pondré buena...
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Enfermera: Claro que si, ellos también estin preocupados y se preocupan por Usted.
;Quié le pareceria poder hablar de todo esto con el médico?

Enferma: Ay, no sé, siempre estd muy ocupado... No lo quiero marear con mis co-
5as...

Enfermera: Este es nuestro trabajo. Y todo esto que me explica no es ningiin dispara-
te; si tiene ganas, es importante que lo comparta con el doctor. A él le interesa tam-
bién.

Este didlogo no ocupa mis de tres o cuatro minutos. Vale la pena mostrar interés, por
ejemplo, sentdndose y haciendo patente la mdxima atencién hacia todo aquello que
quiera decir el enfermo.

Informar a la familia

Las personas que comparten la vida del enfermo tendrian que ser tratadas, en
principio, como aparte de su mundo. Si el enfermo no ha dicho lo contra-
rio, hay que pensar que comparten la necesidad de informacién, pero es
conveniente preguntarle con quién quiere compartirla y con quién no. De-
bemos pensar que, cuando él ya no pueda decidir, dichas personas deberdn
tomar decisiones clinicas que le afectan. Si el enfermo ha dejado instruccio-
nes al respecto, sobre todo si ha nombrado uno o mds representantes, este o
estos serdn entonces los interlocutores.

Con los familiares también deben seguirse las precauciones anteriores sobre
informacién, tanto en lo relativo a la actitud como a las formas de progresion,
con cautela y un didlogo con empatia."* Quizds se puede ir mds lejos con
ellos en cuanto a detalles, y es frecuente en nuestro contexto que su informa-
cidn sea previa y sirva para pactar cémo se informard al enfermo.

En este punto, a menudo los profesionales deben recordar a los familiares que
el titular del derecho a la informacién es el propio enfermo; que puede
tener necesidad de saber, y que, si es asi, no se le puede negar la posibilidad.
En esto hay que ser firme y a la vez comprensivo. Hay estudios que constatan
que mucha gente querria conocer un mal prondstico referente a ellos mismos,
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pero que, en cambio, no lo dirfa a la persona querida. Los profesionales tienen
que animarlos a considerar a la persona enferma como capaz. Se tiene que
insistir en que, a pesar de querer protegerla y disminuirle la angustia, no se
puede decepcionar la confianza que tiene puesta en su entorno (profesional y
familiar) para hacer frente a la situacién y, sobre todo, que el «pacto de silen-
cio» impuesto a su alrededor puede llegar a ser una crueldad.

Ejemplo de Tolstoi: El suplicio de Ivin Illich era la mentira, por todos admitida... Le
arormentaba que no quisieran reconocer lo que rodos sabian, y que él también sabia,
sobre su situacion, obligindole a tomar parte é[ mismo en la mentira... una mentira
que acabaria reduciendo el acto solemne y terrible de su muerte al nivel de las visitas,
las cortinas y el esturion de la comida ... Era atroz.®

Es evidente que también debe comprenderse el miedo de la familia a las
consecuencias de informar al enfermo, el miedo a no ser capaz de hacer fren-
te a estas consecuencias por si misma. Por lo tanto, conviene explicitar la dis-
posicién profesional a darle la ayuda pertinente, implicindose asi en el proce-
so que la informacién haya desencadenado. A menudo, sin embargo, los fami-
liares y los profesionales subestiman la capacidad del paciente e incluso no es
raro que sea é| quien acabe intentando proteger a quienes le rodean.
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Resumen

La ayuda profesional comporta una /informacion
personalizada, veridica y prudente, adecuada a la
situacion y a las necesidades variables de cada persona
enferma.

o No es aceptable la mentira ni la imposicion defensiva
de informacién no querida.

La informacion hay que darla en un proceso de dialogo,
y con una actitud de ayuda.

Debe informar el médico responsable, pero e/ resto
del equipo (enfermera y otros médicos) deben estar
implicado en el proceso.

Para dar malas noticias se requiere preparacion y
conciencia de la forma, el ritmo y los limites que cada
uno precisa y tolera. La esperanza inducida deberia ser
realista.

Toda informacién debe incluir una oferta de ayuda: de
mas dialogo y de acompafiamiento.

Los familiares deben ser informados si el enfermo lo
permite, instandolos a evitar la simulacién.
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5. Decisiones clinicas basicas

5.1. Planificacion de la ayuda

El mejor modelo de atencién en los estadios del final de la vida es el que se ha
denominado plan anticipado de cuidados (PAC), el cual, entre los esfuerzos
para mejorar la toma de decisiones, insiste en la dedicacién y la habilidad de
comunicacion de los profesionales para que la persona enferma pueda partici-
par anticipadamente.

El objetivo es ponerse de acuerdo con ella y su entorno sobre las actuaciones
(indicaciones terapéuticas, sedacién, traslados y ubicacién) y los limites que
hay que poner. Supone una deliberacién sobre las posibilidades y, a la vez, sus
deseos, preferencias y valores a respetar. De todo esto se deja constancia en la
historia clinica para hacer el seguimiento, e incluso a veces puede dar lugar a un
documento de voluntades anticipadas (DVA)™. De hecho, este tipo de planifi-
cacién hablada es indispensable para llegar a la formalizacién de cualquier con-
sentimiento informado o voluntad anticipada correcta." Veremos consejos
bésicos para hacerlo.

"El documento llamado en Catalufia de voluntades anticipadas (DVA) se conoce en el resto
de Espafa como de instrucciones previas (DIP), segtin la ley posterior bdsica (41/2002). Ver
mds adelante, 5.3

V' Una de las principales conclusiones del estudio SUPPORT® fue que la existencia de un
DVA, por si solo, no representaba un factor sustancial en la mejora de la atencién a los pacien-

tes si no habia un trabajo reflexivo previo de didlogo y adecuacién.
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:Qué condiciones se tienen que dar?

Las condiciones que pueden favorecer este proceso son las siguientes:
conseguir una relacién de confianza con el enfermo y su entorno afectivo; y
explorar y descubrir las preferencias del enfermo de manera consensuada
con el equipo profesional.

Pasos que hay que tener en cuenta

Los puntos a desarrollar implican aspectos objetivos derivados de la situacion
clinica y posibilidades técnicas, y aspectos subjetivos segin los criterios del
enfermo, su toma de decisiones (competencia: véase el anexo 1) y aspectos
legales (véase el anexo 2).

1. Considerar las propuestas terapéuticas

a) Plantear las posibilidades, a partir de nuestros conocimientos de lo que
es posible y estd indicado o, en caso contrario, de lo que estd contraindi-
cado. Valorar la posible futilidad de las actuaciones, para no proponer-
las o prever y predecir la limitacién futura.

b) Consensuar niveles de intensidad en el tratamiento y la posible varia-
cién.

2. Valorar los aspectos de calidad de vida

a) Tener en cuenta la percepcién subjetiva que tiene la persona enferma de
la calidad de vida, manifestada o, si no es posible, interpretada con garan-
tias suficientes. También los limites que tenga claros y las preferencias.

b) Tener en cuenta el estado funcional (puede ayudar a las escalas de valora-
cién).

3. Favorecer la toma de decisiones de la persona enferma

a) Informacidn suficiente y adecuada a la situacién de la enfermedad y su
evolucién futura. Es condicién indispensable: si el enfermo no tiene una
idea ajustada de la realidad, su capacidad de andlisis y, por tanto, de de-
cisién, quedardn muy comprometidas en seglin qué situaciones.
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Ejemplo: si el enfermo sabe el diagndstico inicial de una enfermedad oncoldgica, pero
no sabe que estd en una fase de progresion avanzada, no podrd valorar adecuadamente
la propuesta de una nueva linea de quimioterapia.

b) Valorar el grado de competencia de la persona enferma para la decisién
en curso. Para decir que no tiene competencia hay que poder argumentar
que no posee capacidad de comprensidn, eleccion ni expresién (véase mds
abajo). Entonces lo tendrd que sustituir el representante o la familia.*® %

¢) Dilucidar la voluntariedad, detectando posibles coacciones o influen-
cias inadecuadas.

d) Aconsejarle quizds redactar un DVA y ayudarle a hacerlo.

e) Identificar al representante para cuando el paciente no pueda partici-

par y considerar su idoneidad.*

4. Tener en cuenta los aspectos del contexto

a) Legalidad de la actuacién consensuada, segtin el marco normativo vigente.
b) Equidad con respecto a la atencién y los recursos, es decir, que no se
haga ninguna discriminacién y que sea posible en funcién de las posibi-

lidades.
¢) Viabilidad practica de las propuestas.

5. Compromiso de seguimiento

Se trata de aceptar la responsabilidad de cada uno en el proceso y de garan-
tizar el continuo asistencial. También implica el seguimiento de las decisiones
y el replanteamiento segin la evolucién.

6. Registro documental

La anticipacién del plan puede quedar reflejada en el curso clinico a medida

que se elabora, como cualquier otro proceso. Pero puede ser recomendable
registrarlo en hojas especificas.

a) Sobre el contenido, el documento del PAC debe constar de apartados para

la identificacién del paciente, los diagndsticos, el estado funcional, los pro-

blemas y las necesidades actuales, los riesgos, las actividades a desarrollar y
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la capacidad para la toma de decisiones. Debe identificar el estado evoluti-
vo de la enfermedad, el pronéstico, el grado de competencia y quién es el
representante, las preferencias implicitas o explicitas del paciente (datos
cualitativos), el nivel de intensidad o la reorientacién de actuaciones.

b) Sobre el andlisis de los problemas éticos que se plantean y cémo se
abordan, sobre todo si la propuesta clinica no coincide con la voluntad
de la persona enferma, o del representante, y si se ha consultado al Co-
mité de Etica Asistencial (CEA) (con el informe correspondiente).

c) Sobre la identificacién de las personas que han participado en el proce-
so ademds del paciente, tanto los profesionales como los representantes.

Una vez rellenado el documento, se inserta en la historia clinica, y se revisa

cada vez que hay un cambio clinico y siempre que el paciente lo requiera. En

algtin caso, frente algunos limites 0 demandas expresados por el enfermo, pue-

de ser oportuno aconsejarle que redacte un DVA y ayudarle a hacerlo.

El guién propuesto para redactar un documento especifico de PAC*
serfa el siguiente:
. Datos clinicos relevantes
i. Diagnéstico y valoracién prondstica (agudo o crénico, reversible o
no reversible, critico o no critico, estable o progresivo)
ii. Estado funcional y repercusion en la vida cotidiana
II. Propuesta médica estindar
i. Indicaciones médicas habituales
ii. Actitud terapéutica previa (superar, afrontar y aliviar)
I1I. Voluntad del enfermo: manifestada, interpretada o supuesta
i. Limitaciones claras
ii. Preferencias y deseos
iii. DVA, si habia, y posible renovacién
IV. Otras personas implicadas en la toma de decisiones
i. Competencia: capacidad para tomar decisiones
ii. Familia y cuidadores. Representante (idoneidad, si hace falta)
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V. Anilisis de los problemas éticos, planteados o previstos:
i. Porque no coinciden II y III, o bien IIT y IV
VI. Plan de atencién de cuidados propuesto de manera personalizada y
razonada
i. Objetivo: confort, estabilizacién, cuidado, y mejora funcional
ii. Nivel de intensidad de las actuaciones y plazo para reconsiderar-
las

Ejemplo: paciente de ochenta y un anos que presenta pluripatologia con trastornos de
ansiedad, asma, hipertension esencial, hernia diafragmdtica, artritis reumdtica créni-
ca, fractura de hiimero derecho por caida. En el transcurso de la convalecencia aparece
una alteracion del ritmo deposicional con trastornos de las vias digestivas altas (dispep-
sia, nduseas y vémiros) y hace plantear exploraciones que la paciente rechaza. Expresa
que entiende que el diagndstico puede ser de una enfermedad grave, pero prefiere no
seguir las exploraciones y que durante la evolucion del proceso, con respecto a la sinto-
matologia, se actiie con medidas de confort.

En este contexto, la paciente pide redactar un DVA con el fin de manifestar sus criterios
y que se tengan en consideracion cuando sea oportuno. Se redacta el documento con
testigos y conocimiento de una hija. En el documento expresa que no quiere vivir por
medios artificiales ni quiere exploraciones agresivas.

En las semanas siguientes aparece una complicacion respiratoria que requiere trata-
miento endovenoso. En esta situacion, la paciente pide saber cudles son las posibilidades
evolutivas del proceso y reitera que cuando la sintomatologia sea mds intensa, y no res-
ponda al tratamiento, se le instaure un tratamiento de sedacion (entendiendo que, a
pesar de ser potencialmente reversible, la indicacion expresa de la paciente de no tener
conciencia de la situacion preagénica se mantendrd hasta la fase agonica). Dice tex-
tualmente: «prefiero no sufrir el ahogo a vivir unos cuantos dias mds». También quiere
que se comparta esta decision con una de las hijas presentes y con el personal que la
asiste habitualmente. Se elabora el PAC, que refleja lo dicho para que pueda ser co-
nocido y respetado por los diferentes profesionales y compartido con la familia.

Horas mds tarde aparecen otra hija y un hijo que viven en otra ciudad. El hijo intenta
reconducir la expresion de la madre, aunque, después de escucharla, y de constarar con
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el equipo que se trata de una decision competente, lo acepta. Al cabo de veinticuatro
horas, la refractariedad de los sintomas recomienda iniciar la sedacién y se hace. El hijo
pide que se reconsidere ésta para favorecer, de manera intermitente, la comunicacion
con la madre. Se le garantiza que, si no le causa molestias y, por lo tanto, no contradice
lo que queria, se intentard retirar. Eso le hace estar mds tranquilo. La muerte ocurre
veinticuatro horas después.

Toda la informacién documentada, ranto en el DVA como en el PAC, ha sido defi-
nitiva a la hora de valorar lo mds conveniente para la paciente. Ha permitido recoger
sus preferencias, le ha dado confianza y ha reforzado las acciones del equipo. La familia
ha participado en el proceso con sus opiniones, y ha respetado las de su madre. Se trata
de un didlogo sobre como quiere morir una persona que tiene capacidad para
valorar la situacion, un equipo que favorece su expresion y una familia que la respera.
El documento ha sido un instrumento en torno al cual se ha presentado la situacion, se
han previsto las posibilidades, se han recogido las preferencias y se ha acordado un plan
de actuacién compartido.

5.2. Respeto al rechazo del enfermo

Poder rechazar la actuacién indicada es un derecho. La legislacién actual

lo admite (véase el anexo 2) y, por lo tanto, el respeto de este derecho forma

parte de la profesionalidad que se pide a los clinicos. Estos deben aceptar el

rechazo a cualquier propuesta, a pesar de que pueda estar bien indicada y que

pueda ser vital; siempre, claro estd, después de haber informado bien al en-

fermo de la bondad y la oportunidad de la propuesta y del riesgo que corre

al no aceptarla, y de asegurarse de su libertad y de su capacidad para decidir

(de su competencia); es decir, que no sea victima de coaccién, de influencia

excesiva ni de desconocimiento o incomprensién de la situacién y sus conse-

cuencias.

Debemos tener en cuenta, pues, los elementos siguientes:
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Una persona enferma bien informada, libre, capaz’ y competente puede no
aceptar una actuacién bien indicada que se le propone para su salud, su
vida o su bienestar.

Se debe admitir el rechazo de un enfermo incluso una vez empezada una
actuacion, con lo cual tendrd que ser suspendida.

Siempre hay que considerar individualmente estas decisiones de rechazo, y
respetar incluso las de apariencia irracional, como pueden ser las que no
coinciden con el criterio cientifico o con las decisiones de la mayoria de la
gente, con la condicién de que el enfermo sea competente.

La incompetencia de un enfermo nunca se puede presuponer por el solo
hecho de no aceptar una actuacién: se debe apoyar en criterios validados,
abiertos y explicitos.

La informacién se tiene que completar entonces, pero con la idea de permitir
que el enfermo defienda su opcién, y mostrando la disposicién a respetarla
aunque no guste. La persuasion es legitima mientras sea leal y no coactiva con
el enfermo.

El rechazo, aunque sea incémodo, no puede ser causa de abandono de los
profesionales: hay que continuar la ayuda al enfermo con otras medidas
terapéuticas dirigidas a su bienestar y aceptadas por él.

La nutricién, la hidratacién y la respiracién médicamente asistidas se
consideran tratamientos médicos y, por lo tanto, pueden ser rechazadas por
el enfermo desde el inicio o una vez ya iniciadas.

Si la voluntad del paciente no se puede conocer, su representante o sus
familiares pueden ejercer el derecho al rechazo de las actuaciones.

V' Hay que recordar que la ley actual (21/2000, catalana, y 41/2002, general bésica en todo el

Estado) admite que la edad legal para poder tomar una decisién sanitaria y clinica con plena

autonomia es la de 16 afos. Por encima de los dieciséis, debe presuponerse la capacidad de
decidir y, por lo tanto, de negar el consentimiento, de exigir confidencialidad o de pedir una
prestacién razonable; siempre que, como pasa en edades posteriores, la persona sea competente,

libre y tenga informacién suficiente sobre lo que decide. No obstante, en situaciones graves de

pacientes con menos de dieciocho afios (y estar cerca de la muerte es una de ellas), la ley senala

que se pida la opinién de los padres o tutores, aunque no sea del todo vinculante. En este tra-

bajo no se han analizado los problemas complejos de la ayuda a la muerte del menor y del luto

de su familia.
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El respeto al rechazo del tratamiento manifestado por el enfermo no puede
considerarse como eutanasia pasiva (expresion ya incorrecta éticamente y
juridicamente), sino como la buena prictica clinica que se espera de una
buena utilizacién del consentimiento informado.

Por lo tanto, los profesionales ya no pueden imponer una actuacién que los
enfermos no quieran, alegando para ello una pretendida «objecién de
conciencia»; se trataria, simplemente, de una violencia que ya no se tolera
ni ética ni juridicamente.

5.3. Valoracién de la competencia

A veces queda clara la competencia de una persona enferma para tomar una
decisién concreta: se ve que se hace cargo de la situacion, entiende la informa-
cién que se le da, reflexiona sobre las posibilidades que tiene delante y decide
lo que le conviene segtin unos valores personales. Por contra, a menudo tam-
bién es patente para todo el mundo su incompetencia en un momento dado.
En la mayoria de enfermos en agonia, o que estdn cerca, suelen resultar
evidentes estas dos situaciones, y la observacién atenta del profesional
suele ser suficiente para distinguirlas.

En otros casos, sin embargo, se puede dudar de la competencia del enfer-
mo, sobre todo si estd lejos de la agonia y sus demandas o negativas son com-
prometidas, dificiles de explicar y lo llevan a una muerte evitable. Entonces
puede hacer falta evaluar la competencia con que se pide o se niega, ya que es
importante no cometer el error de considerar incompetente a quien no lo es,
y lesionar asi su derecho a la autonomia personal; pero también lo es conside-
rar competente a quien no lo es, y poner en peligro su seguridad.

Debe recordarse que evaluar la capacidad de decidir es hacerlo para aquella
decisién concreta y en aquel momento. Porque las personas incapacitadas
legalmente, los menores y las personas con enfermedades psiquidtricas o defi-
ciencias seniles pueden tener competencia suficiente para tomar alguna deci-
sién; y, al contrario, personas habitualmente ldcidas pueden encontrarse ante
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una situacién en la cual, de momento, no pueden decidir bien. También hay
que recordar que la competencia se puede restaurar (con tiempo, sosiego, me-
jor informacidn, etc.).

;Quién tiene que evaluarla?

El médico responsable del enfermo es quien debe evaluar su competencia y
pedir ayuda a otros profesionales (psiquiatra, psicologo, neurélogo, enferme-
ra, etc.) en los casos dificiles.

;Cuando hay que evaluarla?

No conviene molestar con exdmenes a las personas que estdn cerca de la
muerte. Por lo tanto, tendremos que reservar la evaluacién a las situaciones
en que precisamente la muerte quedaria lejos si no fuera por la decisién
que estd tomando el enfermo. Es decir, en los casos en que una decisién lleve
a una muerte prematura y evitable.

Deberiamos evaluar dicha decisién si:
se rechaza un tratamiento vital y eficaz, y honestamente no se entien-
den las razones por las cuales se hace;
se toma una decisién arriesgada y hay una enfermedad neuropsiquidtri-
ca de base, o se produce un cambio repentino en el estado mental o en
los valores que se defienden;
se pide una actuacién que parece poco razonable y sin justificacién
aparente.

.Como hay que evaluarla?

Hay dos niveles pricticos. El primero consistiria en valorar las capacidades
bésicas: orientacién minima, memoria reciente, comprensién de lo que se dice
y expresion de la decisiéon. También es importante detectar si hay una depre-
sién destacable (la falta de interés por el entorno, la comunicacién, la movili-
dad posible, etc.), y si esta es mejorable.
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El segundo nivel serfa el de la competencia para aquella situaciéon concreta: la
comprensién del problema médico, de las alternativas que tiene, de las conse-
cuencias de cada una, de lo que se le propone; y como hace la valoracién, en
qué basa sus prioridades y cémo lo explica. Una entrevista semiestructurada y
dirigida puede ser atil (véase el anexo 1).

De todas maneras, en una situacién de agonia o de estados préximos a la
agonia se desaconseja claramente someter al enfermo a ningtn tipo de test
o de prueba.

5.4. Enfermos incompetentes y el documento
de voluntades anticipadas

Los problemas mayores se presentan cuando el enfermo pierde su capacidad
de entender, decidir o expresarse. Entonces las decisiones se deberdn tomar
«por sustitucién» con sus representantes, a los cuales se debe pedir el consen-
timiento antes de actuaciones relevantes.

Pero la voluntad expresada por la persona antes de perder la capacidad de
entender, decidir o expresarse deberia considerarse vigente, en principio,
una vez perdida. Se debe respetar el proyecto personal de cada uno, y el hecho
de no tenerlo en cuenta es considerar a las personas como cosas, desvinculadas
de su pasado; es desvalorizarlas.

Por eso, ante un enfermo sin competencia nos tenemos que adecuar al maxi-
mo a su voluntad conocida, tanto si la manifesté en un didlogo, por ejemplo
sobre planificacién futura (PAC, tal como hemos visto en el apartado 5.1),
como en un documento de voluntades anticipadas.

El documento legal (DVA, o DIP)

El articulo 8.1 de la nueva Ley 21/2000 del Parlamento de Catalufia describe el
DVA como «el documento, dirigido al médico responsable, en el cual una per-
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sona mayor de edad, con capacidad suficiente y de manera libre, expresa las
instrucciones a tener en cuenta cuando se encuentre en una situacion en que las
circunstancias no le permitan expresar su voluntad. En este documento la per-
sona puede también nombrar a un representante». De manera casi idéntica, la
Ley espanola 41/2002, bdsica, describi6 después lo que alli denominé documen-
1o de instrucciones previas (DIP) (véase el anexo 2 para las referencias legales).

Es decir, el médico responsable de un enfermo que ha dejado un documento de
este tipo debe tener en cuenta las «instrucciones» que ha redactado. Y para inter-
pretar o discutir estas instrucciones, a menudo en el mismo documento constard
un representante que serd el interlocutor vélido y necesario, incluso por encima
de la familia. Se puede hacer delante de tres testigos (dos de los cuales no pueden
tener relacién familiar o patrimonial con el enfermo) o ante notario"".

Deberes profesionales con respecto al DVA

En resumidas cuentas, las obligaciones legales con respecto al documen-
to son las siguientes:
debe ser aceptado en cualquier establecimiento sanitario, privado o
publico, por el médico que atiende al enfermo;
hay que incorporarlo a la historia clinica, con la repercusion legal
que ello comporta;
hay que tenerlo en cuenta en las decisiones y seguirlo responsable-
mente; y
hay que razonar por escrito en la historia clinica como se ha seguido
o tenido en cuenta.

Entendemos que hay, ademds, otros deberes profesionales frente al docu-
mento:
Informar a los pacientes sobre su derecho y oportunidad de confeccionar
un DVA cuando les pudiera beneficiar. Hay que aprovechar, sobre todo,

VI Los requisitos para formalizar un documento varfan en cada comunidad auténoma.
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cuando se expresan determinados deseos o miedos en el curso de un didlogo
dentro del plan anticipado de cuidados (PAC).

Ayudar a redactar el documento, mirando sobre todo que sea claro y rea-
lista, y brindarla de manera leal a la voluntad de la persona.

Aconsejar renovar un documento existente cuando este sea poco adecua-
do a la situacién real actual o a la evolucién mds probable.

Consultar el registro central para comprobar el documento si sabemos que
alli estuvo depositado. Se puede entrar electrénicamente (http://www.met-
gescat.org), simplemente con el nimero de colegiado y la contrasena que
otorga el Colegio de Médicos correspondiente.

Contactar con el representado nombrado, con el fin de prever posibilidades.
Recurrir a la ayuda del Comité de Etica Asistencial para analizar proble-
mas cuando surjan, por ejemplo, discrepancias de interpretacion.

El contenido del DVA

Es necesario que el DVA refleje la voluntad de la persona otorgante y que lo

haga de manera comprensible. Hay que recordar que lo mds importante es que

sea una ayuda para poder respetarla.

Tal como explica la guia del Departamento de Salud, Consideraciones sobre el

documento de voluntades anticipadas, se recomienda que el DVA recoja al me-

nos estos apartados:

1.

2.
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Criterios que ilustren los valores a respetar o las actuaciones que no se to-
leran. A menudo son criterios genéricos para muchas situaciones y compar-
tidos por mucha gente; pero nunca resulta superfluo sefialarlos.

Ejemplo: «Sin posibilidad de relacion, la vida pierde sentido para mi; la dependencia de

Sfunciones bdsicas hace la vida indigna para mi. La lucha contra el sufrimiento es para mi
prioritariar.

Situaciones clinicas en que se tienen que aplicar estos criterios anteriores.

Ejemplo: estado vegetativo crénico, irreversibilidad de un ictus muy invalidante, demencia
progresiva.
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3. Instrucciones mds concretas sobre actuaciones clinicas previsibles:
a) Limites explicitos

Ejemplo: desde vetar actuaciones de alta complejidad (cirugia mayor, ventilacién
mecdnica, didlisis, etc.) hasta actuaciones mds habituales (antibidticos, hospitaliza-
cidn); conviene especificar la nutricion, la hidratacion y la ventilacién médicamente
asistidas.

b) Demandas explicitas

Ejemplo: «En caso de agonia, querria que se me sedara oportunamente para evitarme
sufrimientos de tiltima hora».

4. Nombramiento de un representante

Ejemplo: «Mi hijo mayor; o mi amigo Juan, con quien juego a cartas cada sdbado y con

quien hablo de estas cosas».

La mayoria de deseos expresados y de instrucciones concretas se basan en el
miedo a sufrir actuaciones no queridas, que se considera que prolongan una
vida sin sentido. Por lo tanto, muchas entran dentro de lo que hemos visto
como derecho a rechazar actuaciones, aunque estuvieran bien indicadas para
poder vivir o para vivir «<mejor» (segtin el criterio de otros). Cabe recordar que
aqui no cabe utilizar ninguna supuesta objecién de conciencia.

En el mismo sentido, otros desecos expresan una demanda, como la seda-
cién. Un documento de voluntades anticipadas (DVA) puede evitar el formu-
lismo de explicitar cruelmente el consentimiento en un momento que siempre
resulta poco propicio.

Diferentes estudios de evaluacién coinciden en sefialar que el didlogo previo
a la confeccién del contenido del DVA, con la planificacién anticipada que
representa, es la mejor ayuda para la toma de decisiones. Desgraciadamente, a
menudo los trdmites formales adquieren mds relieve que esta reflexién conjun-
ta, y asi se pierde una oportunidad.
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Nombramiento de representante

Es por si solo un motivo suficiente para redactar un DVA, aunque sea unica-
mente con este corto contenido. Se tendria que aconsejar siempre que el repre-
sentante de hecho no se corresponda con el teéricamente establecido en la ley
de derecho civil. Tendria que ser alguien que comparta o conozca los valores
de la persona enferma y que tenga capacidad para defenderlos.

Difusién del documento y registro

Es conveniente que a la persona otorgante haga la maxima difusién del docu-
mento para defender su voluntad. Ademds de incluirlo en la historia clinica
(como es prescriptivo), lo puede inscribir voluntariamente en algin registro
(central, del hospital, etc.), lo cual puede facilitar el acceso y la consulta, aun-
que eso no le dé mis validez.

5.5. Limitacién de la actuacién y futilidad

Aunque no se conozca la voluntad previa del enfermo, en muchas situaciones
los profesionales deben considerar no proponer una actuacién fitil o pro-
poner la retirada de una que se haya vuelto futil. Una actuacién futil es
aquella indtil en relacién con el objetivo que se persigue en aquel caso; un
objetivo que, ya lo hemos visto, debe irse revisando periédicamente. No es
pues sinénimo de ineficacia bioldgica, sino de inutilidad clinica para ayudar al
enfermo a alcanzar lo que en aquel momento espera.

Ejemplo: la alimentacién por sonda es eficaz, pero puede ser iniitil, o llegar a serlo, para
un enfermo que tiene que morir inexorablemente.

La consideracién de la futilidad es un deber profesional importante hoy en dia
para una buena personalizacién de las actuaciones. Precisamente, debido a la
eficacia del arsenal terapéutico habitual, hay que intentar evitar la yatrogenia
y el sufrimiento cuando el enfermo se acerca a la muerte. No ponderar la
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futilidad de lo que hacemos nos hace caer en lo que se conoce como o0bsti-

nacion terapéutica o encarnizamiento terapéutico.

A veces, el pronéstico y las posibilidades evolutivas hacen que la futilidad sea

muy clara, pero en otros casos depende mds de un objetivo mds personalizado.

Algunas ideas bdsicas a tener en cuenta sobre la futilidad:*"!”

1. El criterio de futilidad es clinico y debe basarse en datos objetivos
sobre prondstico y posibilidades, pero también en el objetivo deseado
y consensuado en cada caso con el enfermo o, si es incompetente, con
sus representantes.

2. Las actuaciones que, a criterio del profesional, son claramente futiles ya
ni deben proponerse como posibilidad; no tienen indicacién. Si se
piden (no es raro que lo haga algin familiar) se deben desaconsejar e,
incluso, descartar razonadamente. El consentimiento informado no es
una «medicina a la carta».

3. La futilidad de las actuaciones puede ocurrir una vez empezadas, y es
frecuente que sea asi. Un tratamiento se empieza con la esperanza de que
serd util, pero puede ser que el resultado obtenido nos haga ver que no lo
es. Entonces se tiene que retirar.

4. En este caso, no requieria ningin consentimiento explicito la retirada
del tratamiento claramente futil, aunque se aconseja informar del cambio
de situacién, sobre todo si se necesité consentimiento informado para
iniciarla. No es razonable, sin embargo, imponer a los familiares el peso
de este tipo de decision.

5. Cuando la futilidad sea discutible se debe consensuar. Es habitual que este
consenso necesite un tiempo para la comprensién y la aceptacion, y a
menudo conviene pactar plazos prudentes para facilitarlo. En caso de des-
acuerdo importante, se puede pedir ayuda al CEA.

6. Siempre debe analizarse si la decisién de futilidad discrimina a la perso-
na enferma, o si, en cambio, podria generalizarse a casos similares; debe
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contestarse la pregunta: «;lo aplicarfamos a otras personas de distinto peso
social o con otra presion del entorno?»

7. Continuar una medida, ahora ya futil, puede ser aceptable si, sin perju-
dicar al enfermo, se hace un bien a terceros (transplante, espera de un fa-
miliar que estd por llegar, etc.). Son medidas ttiles para un objetivo razo-
nable.

:No empezar o retirar?

No hay una diferencia significativa, ni en la reflexién ética ni en el marco legal,
entre no empezar un tratamiento y detenerlo. Cldsicamente, y desde el punto
de vista psicolégico, puede parecer més ficil no empezarlo que tener que reti-
rarlo. Pero, de hecho, es més légico empezar una actuacién cuando, por
ejemplo, su utilidad es discutible y detenerla después si los hechos prueban que
es futil. Dicha suspensién se acepta bien si, en el momento de iniciarse la actua-
cién, se previd y se informé de esta posibilidad. Conviene, pues, que las pro-
puestas de actuacién prevean el hecho de tener que cambiar més tarde de acti-
tud para bien del enfermo, y adoptar lo que se conoce como limitacion del es-

Sfuerzo terapéutico (LET).

Recomendaciones para limitar el esfuerzo terapéutico (LET)

Primer paso: ;pensar en ello!

Debe adquirirse el hdbito de considerar la posibilidad de que los tratamientos
que se estdn aplicando sean futiles, incluso los que han sido dtiles hasta enton-
ces: hay que preverlo en todos los enfermos graves. Hay que replantearse cons-
tantemente la actuacion en relacién con la evolucién de la enfermedad y el en-
torno del enfermo, y volver a sopesar las deficiencias, las molestias y los riesgos.

Ejemplo: la hidratacion endovenosa, corriente en los enfermos ingresados en el hospital, se
convierte a menudo en fiitil en situacion de agonia, y hay que pensar en ello, sobre todo si
se pierde la via.
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Segundo paso: obtener la mdxima informacién®"

A. Biomédica
Patologfa bésica: antecedentes, evolucién, estado actual y calidad de vida
cotidiana.
Indice de gravedad, con y sin tratamiento.
Prondstico realista y la evolucion probable, con sin tratamiento.
—  Probable grado de dependencia resultante.
— Complicaciones previsibles, molestias adicionales.
Yatrogenia ya inducida y quizds futura.
Alternativas de actuacién al tratamiento protocolizado.

B. Biografica y del entorno
a) Con el enfermo competente. La posibilidad de limitar el tratamiento
(no empezar uno o suspender el que estd en curso) se tiene que plantear
de manera progresiva y cautelosa, y evitar las formulaciones drésticas
que puedan interpretarse como un abandono («no ha servido para nada»
o «no hay nada que hacer») y escoger, en cambio, las mds positivas («ve-
mos preferible ahora...» 0 «tenemos que evitar danos...»). No tendria que
hacerse en un acto tnico de informacién, sino mediante un proceso de
didlogo abierto, en la medida de lo posible, para retomarlo posterior-
mente mientras se espera que se acepte la decisién de limitacién como la
mejor. En algunos casos (demandas poco habituales, familia poco cohe-
sionada), este plan consensuado puede llevar a la redaccién de un DVA.

) Con un enfermo incompetente. En este caso, es necesario hablar con los
familiares, escucharlos. Ellos nos ilustrarin sobre la persona: su cardcter
(optimista o no, nervioso o tranquilo, curioso o temeroso, cansado o espe-
ranzado, independiente o necesitado de compaiia), sus proyectos, c6mo
vive la enfermedad, como ve el futuro o cuales son las situaciones que no
desea. Ademds de lo que dicen, son un reflejo de su mundo. También es
interesante saber cémo viven la enfermedad, la dependencia del enfermo y
la carga que les supone, lo que ayuda a perfilar cudles pueden ser las reac-
ciones ante las posibilidades clinicas a ofrecer, y el lenguaje a utilizar. Saber
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cosas del paciente es la inica manera de personalizar al mdximo la actua-
cién, comprender algunas actitudes y evitar malentendidos.

Tercer paso: tomar la decision

Siempre deben considerarse ciertos pardmetros a la hora de tomar la deci-
sién.”’

1. Hay que decidir retirar la actuacién, o no iniciarla:
si la actuacién produce (o no impide) un dafio grave, y si la muerte
es segura a medio plazo;
si con la actuacién se anade un dano o una molestia permanente y la
muerte es préxima; o
si hay DVA o manifestacién previa a favor.

2. No se puede aceptar limitar la actuacién:
si el tratamiento es eficaz y simple y no hay voluntad conocida en
contra.

3. Puede considerarse retirar o no iniciar la actuacién:
si la muerte es proxima y puede haber indicios de voluntad en contra;
si tenemos que introducir una molestia y la muerte es préxima;
en edad muy avanzada, si hay poca calidad de vida y el tratamiento
no €s seguro.

La mayoria de decisiones dificiles corresponden al tercer apartado y, para to-
marlas, las partes implicadas tienen que poder participar activamente. En pri-
mer lugar, el equipo sanitario debe saber qué opciones recomendar. En se-
gundo lugar, el enfermo y la familia tienen que ver cudl es la situacién real y
cudles son las expectativas posibles de evolucién y de mejora, y de molestias
asociadas. Los profesionales también tienen que conocer al mdximo cudl es la
voluntad del enfermo y de los familiares. Asi se puede llegar a decisiones que
todos puedan asumir y que deberfan consensuarse.
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Es primordial «hacerse entender»: saber de qué estamos hablando. No es infre-
cuente que las dos partes hablen de cosas diferentes sin saberlo, que las palabras
del médico sean interpretadas segtn los deseos de la persona enferma o de los
familiares. O que el profesional crea ver, en una expresién, un deseo en aquello
que no era mds que una muestra de pena, angustia o culpa. Es importante clari-
ficar, sin herir; acompanar, pero dejar las cosas claras, de manera realista.

Ejemplo: el médico dice que «hoy ha bajado la fiebre», en segiin qué contexto es poco
relevante de cara a la evolucion; pero el familiar lo puede tomar como una mejora de-
cisiva y aferrarse a ella para creer en una ilusoria curacion, que después puede interpre-
tar como un engano.

La manera como se presenta la informacién es, pues, esencial. No hay nin-
guna duda de que, seglin cémo se planteen las alternativas, el enfermo o los
familiares optardn por una u otra. Ante un problema en que se tenga que de-
cidir una actuacion, lo normal es que los familiares prefieran la que aparente-
mente resuelve el problema. Si las opciones terapéuticas se plantean como una
dicotomia simplista, se puede inducir una respuesta precipitada.

Ejemplo: si se dice que «si no se opera morird dentro de unos cuantos dias», entonces
dirdn «pues adelanter. No es un planteamiento honesto si no se dice también que, al
tratarse de un paciente de edad avanzada con una enfermedad crénica evolucionada
y debido a la complicacion de la actuacion que debe realizarse, si sobrevive lo hard a
costa de un tiempo larguisimo de recuperacion y quedard con graves secuelas para
siempre.

A veces hay una gran dificultad en el «giro» emocional, desde la esperanza
de curacién (como en el caso de un paciente operado o un accidente tras el
cual se ha hecho todo lo posible para salir de la situacion) hasta la aceptacion
de la suspension del tratamiento, sobre todo cuando la situacién no ha sido la
prevista. Entonces hay que escuchar mds que hablar, introducir reflexiones e
informaciones y dejar que la familia vaya asimilando la situacién a su manera,
a su ritmo. No hay que tener prisa y deben tolerarse los silencios y las esperas,
hasta hacerles entender que se ha llegado al punto en que lo mejor que pode-
mos hacer por la persona enferma es ayudarla a morir en paz. Tiene que que-
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dar claro que el objetivo en todo momento ha sido, y es, prestar la méxima
ayuda al paciente y que, en cada momento, esta ayuda debe ser diferente segtin
cudles sean las posibilidades y necesidades, y que ahora lo que podemos brin-
darle es la posibilidad de evitarle sufrimientos innecesarios.

Durante el tiempo preciso para hacerse cargo del cambio de la situacién puede
ser aconsejable continuar momentdneamente alguna actuacién aparente-
mente fiitil. Conviene anotarlo en la historia clinica.

Ejemplo: mantener el respirador en una persona accidentada, o la hidraracion y los
Jdrmacos vasoactivos en un paciente con ictus, hasta que la familia se haga cargo de la
situacion irreversible.

Lo mejor es prevenir, adelantarse a los hechos antes de que ocurran, decidir
conjuntamente los limites, posicionamientos y actuaciones para cuando sea la
hora (véase el PAC, en el apartado 5.1). Ya hemos dicho que, al empezar un
tratamiento, deberfa avisarse de que su continuidad depende mucho de c6mo
evolucione el enfermo y, si puede ser, ya habria que plantearse unos plazos
para decidir continuar o detener dicha actuacién. El hecho de considerar po-
sibles variaciones facilita a los familiares que puedan imaginar diferentes esce-
narios y asi disminuir el posible impacto emocional posterior.

Ejemplo: si se cree que el paciente puede llegar a no ser tributario de reanimacién cardio-
pulmonar (RCP) en caso de paro cardiaco o de nueva transfusion en caso de sangrado, va
bien comentarlo previamente con los familiares. Asi: «continuamos el tratamiento de mo-
mento, pero si se presenta un hecho nuevo, tan grave que pueda causar un paro cardiorres-
piratorio, ya no hariamos maniobras agresivas». O bien: «si volviera a sangrar, ya no lo
hariamos pasar por una nueva transfusion de efecto fugaz. ;Estdn de acuerdo?»

Son decisiones dificiles, pero con tiempo se pueden acercar los criterios, me-
jorar la informacién y dejar reflexionar para que se hagan mds preguntas y
conocer las divergencias. Sobre todo porque, aparte de la palabra, el tiempo
permite elaborar las emociones y aceptar la realidad. Los plazos pactados para
decidir favorecen esta aproximacion realista a la evolucién del enfermo y a las
actuaciones razonables.

48



Recomendaciones a los profesionales sanitarios para la atencién a los enfermos al final de la vida

Ejemplo:«a ver cdmo responderd; tenemos que dejar pasar un tiempo para verlo. Que-
damos el lunes por la marniana, y entonces nos sentamos y valoramos si podemos conti-
nuar asi 0 ya no es conveniente hacerlo. En cada momento tenemos que saber qué es lo
mejor para él, ;les parece bien?»

En muchas situaciones de mala evolucién, ya asumida por los familiares, se
puede evitar que se angustien y se culpabilicen si les presentamos las deci-
siones como las mejores que podemos tomar para el enfermo, y no como una
simple eleccidn. Los profesionales y los familiares tienen que tener claro que la
retirada de tratamientos futiles no es eutanasia pasiva, sino una buena pric-
tica para evitar la yatrogenia.

Ejemplo: «hasta ahora se ha hecho todo lo que se tenia que hacer, pero ahora ya no es 1itil

hacerlo. Creemos que ahora es mejor para él no continuar con medidas que puedan retra-

sar lo que ya vemos como inevitable, y que puedan aumentar el dasio, ;no creen?» "7

Cuarto paso: retirada de tratamientos

Aunque haya un consenso, es mejor que la limitacién se aplique escalonada-
mente.

Pasos recomendados para la limitacién de actuaciones:*" !’

1. Continuacién del tratamiento, pero sin nuevas actuaciones: sin reani-
macién cardiopulmonar (RCP) en caso de paro, ni transfusién de san-
gre en caso de hemorragia, ni antibidticos en caso de nueva infeccion,
etc. (depende de cada caso).

2. Continuacién del tratamiento, pero se condiciona a una respuesta y
se fija un plazo de evaluacién préxima para decidir si procede su reti-
rada.

3. Retirada de algtin tratamiento ya iniciado (p. ¢j. la alimentacién en-
teral).

4. Retirada de todo tratamiento (firmacos vasoactivos, etc.), menos el
respirador mecénico.
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5. Retirada del respirador (gradual o brusca). Este es el paso mds dificil a
causa de la inmediatez visible entre la accién y el resultado (véase el

apartado 6.5).

A menudo, para acompanar estas medidas (la desintubacién, por ejemplo),
puede estar indicada una sedacién que evite un aumento del sufrimiento.

5.6. La sedacién como demanda o propuesta
razonable

La sedacién es un procedimiento terapéutico antiguo y de amplio uso en
diferentes especialidades médicas, sin la cual determinadas actuaciones gene-
rarfan dolor o malestar. Por ejemplo, no concebimos someter a un paciente a
una broncoscopia sin la sedacién correspondiente, o no tratar con sedantes
una crisis de pdnico, a pesar de aceptar los riesgos. Se ha incorporado al arsenal
terapéutico de los cuidados paliativos para hacer frente a las situaciones en que
es necesario disminuir o anular la percepcién que tiene el enfermo de uno o
mds sintomas que, por su intensidad y respuesta insuficiente al tratamiento, le
producen un sufrimiento inaceptable.

Asi, la sedacién estd indicada cuando una persona enferma tiene que afrontar
una situacién que le genera sufrimiento. La sedacion se realiza mediante la ad-
ministracion de firmacos. La Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (SE-
CPAL) define la sedacion paliativa como «la administracién deliberada de firma-
cos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un
paciente con una enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea necesario
para aliviar adecuadamente uno o mds sintomas refractarios»*® También parece
adecuado, como veremos, atender a la demanda de un paciente que sufre por el
hecho de verse morir y que nos pide que Gnicamente desea «dormir».

El acortamiento de la vida, como efecto hipotético de la sedacién paliativa,
es dificil de medir y es un riesgo aceptable cuando es el inico medio para
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controlar los sintomas refractarios. Al practicarse en un contexto préximo a
la muerte, se ha equiparado falsamente a la eutanasia, y es urgente aclarar esta
confusion. En realidad, sedacién y eutanasia se diferencian tanto en el obje-
tivo (“paliar el sufrimiento provocado” frente a “poner fin a la vida del pacien-
te”) como en el procedimiento (“firmacos en dosis y combinaciones adecua-
das” frente a “firmacos en dosis y combinaciones letales”) y en el resultado
(“alivio del sufrimiento” frente a “muerte rdpida”). De hecho, el proceso de la
muerte es debido a la evolucién de la enfermedad, y la sedacién es una herra-
mienta de tratamiento cuando los sintomas la requieren.

Hay que decir que, en principio, la préctica del llamado cdctel litico (infusiéon
intravenosa de morfina con clorpromazina y prometazina) no es defendible ya
que, aparte de su nombre siniestro, acostumbra a no personalizar las necesida-
des del enfermo ni los sintomas, ni se aplica con una graduacién suficiente-
mente proporcionada, todos ellos requisitos bdsicos de una buena sedacién.

Requisitos para la sedacién

a) Existencia de un sintoma refractario

Un sintoma refractario, somdtico o psiquico, es el que no se ha podido contro-
lar adecuadamente, a pesar de los esfuerzos por encontrar un tratamiento en
un plazo razonable sin comprometer la consciencia de la persona enferma. La
diferencia respecto al séntoma dificil es que este Gltimo es aquel que simple-
mente necesita una intervencion terapéutica intensiva, mds alld de lo que es
habitual. Hay que enfatizar el factor tiempo, porque quizds una determinada
opcidn terapéutica correctamente indicada en un momento deja de ser valida
con el tiempo. Los sintomas refractarios que requieren mds sedacién al final de
la vida suelen ser, entre otros, el delirio, la disnea y el excesivo malestar emo-
cional.

b) El objetivo es disminuir el sufrimiento del enfermo

Con la sedacién se persigue el confort del enfermo. Una sedacién no estd
indicada por el hecho de que la familia esté sufriendo o porque el equipo asis-
tencial esté agotado o desbordado; en estos casos, la estrategia deberia ser otra,
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como por ejemplo aumentar el apoyo a la familia y ayudarse de una consulta
al especialista o de un ingreso en una unidad de cuidados paliativos. Debe
saberse reconducir la demanda de los otros para que «se acabe pronto» y hay
que demostrar un control del proceso.

¢) Disminucion proporcionada del nivel de consciencia

Se tiende a equiparar la sedacién al coma farmacoldgico y a la pérdida total e
irreversible de consciencia, cuando en realidad incluye un amplio abanico de
posibilidades, tanto por el grado de disminucién de la consciencia (desde la
mds superficial hasta la mds profunda) como por la duracién (transitoria, por
ejemplo, para una desimpactacidén fecal o para un cuidado doloroso, intermi-
tente, para controlar un insomnio pertinaz; o continua e irreversible, para
controlar un delirio agitado en la agonifa.?®*

El grado de sedacién adecuado en una persona que tiene que morir es el que
proporciona el sosiego o el estado necesario para que esté confortable y, de
manera Optima, mantenga incluso una cierta capacidad de comunicacién con
el entorno.

d) Farmacopea

Acostumbran a utilizarse para la sedacién las benzodiacepinas (midazolam),
que son las mds utilizadas; los anestésicos (propofol) y los neurolépticos (levo-
mepromazina), dejando aparte los analgésicos para el dolor (véase el anexo 3).
Se tienen que priorizar las vias de administracién menos molestas o invasivas.
Convendria que todos los profesionales que atienden a los enfermos que
tienen que morir se familiarizaran con el manejo de estos medicamentos.

Hay que recordar que la decision de sedacién profunda e irreversible compor-
ta la limitacién de otras actuaciones (exploratorias o terapéuticas) que ya no
serdn de utilidad para el enfermo.

¢) Demanda o aceptacion

La sedacién, como cualquier procedimiento sobre el enfermo, requiere que
haya un acuerdo con su voluntad, ya sea escuchando su demanda u obte-
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niendo la aprobacién (consentimiento) de nuestra propuesta. Debe impli-
carse al paciente en la toma de la decisidn, si las capacidades cognitivas y el
estado emocional se lo permiten. Si no se puede, la decisién se tendrd que
consensuar, por sustitucion, con el representante nombrado o los familiares.

Es muy importante la manera de conocer su voluntad. Pero, tanto si se co-
noce mediante la peticién suya, como tras su aceptacién de nuestra propuesta,
tanto si es por parte del paciente como por parte de la familia, no es un buen
momento para formalizar ningiin documento, ni el de consentimiento:
no estd indicado en un momento asi.

También puede ser inadecuado, incluso cruel, mostrar una actitud defensiva
que reclame una explicitacién que el enfermo rehuye o que no estd en condi-
ciones de darnos. Es evidente que esta situacién tampoco deberfa ser motivo
para una inhibicién terapéutica que tolere el sufrimiento visible ni para decidir
una sedacion unilateralmente. Lo més deseable es haber podido establecer an-
tes una relacién de confianza con el enfermo que haya favorecido un didlogo y
un pacto previsor que nos permita, llegado el momento, saber su voluntad (y,
quizds, su preferencia por delegar la decisién puntual). Ayuda mucho que el
enfermo haya podido expresar anticipadamente esta voluntad de sedacién (y
quizds de delegacién para el momento oportuno) en un DVA o en un PAC
documentado en la historia clinica.

Ejemplo: consta claramente que «llegado el momento final, pido una sedacion y no ser
consciente de la muerte ni de las decisiones al respecto sobre esta».

Cuando la demanda es clara en el mismo proceso de agonia, y no presenta
problemas de interpretacion para nadie, la buena prictica es suministrar la
sedacién sin mds pruebas.

E]’emplo: «sé que me estoy muriendo; czyu’deme: no quisiera mﬁz’r mds». O bien: «Qui-
siera estar dormido hasta el final».

Si nos llega una demanda de practicar una sedacién paliativa en un mo-
mento préximo a la agonia (pero sin haber llegado a esta), hay mds tiempo
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y en general mds competencia para iniciar un didlogo. Deberfamos enterarnos
del motivo de la demanda y tendriamos que informar que la sedaciéon puede
ser proporcional al sintoma o a la angustia, y que, si se quiere, puede ser tran-
sitoria para dar pie a volver a hablar de ello y retomarla si hace falta.

Ejemplo (ante la demanda): «si, ya veo que estd muy angustiado y que pide un descan-
so. Le ofrezco una medicacion que lo dejard durmiendo unas cuantas horas. Después
veremos si se encuentra mejor, y decidimos si hay que continuarla o no».

Ahora bien, si no hay demanda previa de la persona enferma y, llegado el mo-
mento, creemos que la sedacion estd indicada y es oportuna, debemos plan-
tearle la situacién con la mdxima delicadeza y de manera personalizada y
asequible a sus condiciones. Vista la trascendencia de la situacién y la contun-
dencia del contenido, se trata de ser fieles a la verdad y también consecuentes
con la confianza que requiere toda relacién clinica.

Ejemplo: «veo que estd cansado, que sufre demasiado por el malestar que le produce el
ahogo. Le ofrezco una medicacion que le puede quitar el malestar y ya no tendrd la
sensacion de ahogo, pero que lo dejard muy dormido». O bien: «parece que el final se
acerca y veo que estd sufriendo mucho. El malestar se puede controlar con una medica-
cion que también lo dejard muy dormido, sedado. Quizds querria ver o avisar a al-
guien antes; si es asi, ahora es el momento. ;Qué me dice?».

Puede haber algin caso de urgencia perentoria en que la sedacién sea nece-
saria inmediatamente para disminuir el impacto de la situacién y sea muy di-
ficil conseguir la autorizacién del enfermo en aquel momento. Entonces debe
preferirse una sedacién proporcional a la actuacién y evaluar la posible rever-

sibilidad.

Ejemplo: enfermo 0nco/0'gz'co con una hemopti:z’: masiva y brusca, o delirio bz])emrﬁ—
vo, etc.

) Documentacion imprescindible

Finalmente, hay que recordar que es esencial consignar todo el proceso de la
sedacién en la historia clinica: descripcién de la situacidn, cardcter refractario
del sintoma (sea fisico o psiquico), prondstico del paciente, forma de expre-
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sién de la voluntad del enfermo (demanda o aceptacién de una propuesta de
los profesionales), procedimiento utilizado (firmacos, via y dosis) y respuesta
obtenida (grado de confort, monitorizacién del nivel de consciencia, etc.).

Todo protocolo de sedacién deberia incorporar estas recomendaciones de
reflexién para una buena préctica.

Resumen

e |a planificacion anticipada es un habito que propicia
hacer propuestas reflexivas y personalizadas y contar
con la participacioén activa del paciente y de la familia
para tomar decisiones.

— Hay que saber prever, proponer, consensuar y practicar
bien la adecuacién personalizada del tratamiento y el
cuidado de los enfermos cerca de la muerte.

— Hay que documentar el proceso: consenso, practica
y control.

® | a negativa a una actuacion médica es un derecho de
todo ciudadano capaz y competente.

— Hay que respetar la voluntad del enfermo, expresada
en el momento correspondiente o anteriormente
(DVA), o a través de un representante. Es un requisito
ético y legal de buena practica.

e [a limitacion de actuaciones es una buena practica
para evitar la obstinacién terapéutica sin sentido.
— Hay que tenerla en cuenta cuando los enfermos
estén cerca de la muerte.
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— Hay que saber no iniciar o retirar un tratamiento que
es inutil, o que se vuelve in(til, para conseguir el
objetivo razonable o consensuado.

e |a sedacion es un tratamiento al alcance de los
enfermos para evitarles el sufrimiento ante un sintoma
refractario o la angustia excesiva al verse morir.

— Debe administrarse proporcionalmente a la necesidad
de los enfermos y de manera controlada.

— Hay que atender a la demanda del enfermo o contar
con su aceptacion.

e Estas buenas practicas difieren de la eutanasiay el
suicidio médicamente asistido, ya que estas Ultimas
quieren y procuran la muerte de los enfermos. Mientras
que:

— con la negativa al tratamiento, los enfermos aceptan
la muerte que pueda llegar, y los profesionales
respetan su voluntad;

— con la /imitacién de una actuacion fatil, se permite
que la muerte llegue sin interferirla con actuaciones
inconvenientes.

— con la sedacion, se trata adecuadamente un
padecimiento que acompafia la agonia.
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Las posibilidades de ayudar a morir varian segtin el lugar donde esté la persona
enferma. Cada lugar comporta unas pricticas mds o menos establecidas, con
ventajas e inconvenientes, que conviene sopesar. Por encima de todo se tiene que
acordar que una relacién clinica personalizada, y no puramente técnica y con-
tractual, es importante y se tiene que poder establecer sea donde sea. Si conviene
se puede considerar la ayuda de los profesionales mds especializados, como los
de los cuidados paliativos, pero eso no exime de la necesidad de que todos los
clinicos adquieran una capacitacion suficiente para estas situaciones.

6.1. En casa

Durante el siglo pasado, con los grandes avances médicos, se produjo una
progresiva medicalizacién del proceso de morir, hecho que propicié que la
muerte dejara de ser un fenémeno doméstico y fuera desplazada en parte hacia
el hospital. En las tltimas décadas, sin embargo, se estd produciendo un cam-
bio en la cultura sanitaria (que refleja este documento) en el sentido de aten-
der a las necesidades afectivas de la persona enferma al final de su vida y evitar
las intervenciones desproporcionadas. En este contexto, asistimos a una lenta
recuperacion del espacio privado del domicilio como escenario para morir.

Ahora bien, hace falta analizar diversos factores en cada caso y no imponer
nada de manera general. El esfuerzo por morir en casa, por ejemplo, puede
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implicar cambios que disminuyan las ventajas tedricas que tiene esta opcién:
puede ser que la dedicacién de los familiares resulte dificil y que haya que
delegar el cuidado (jy la compaiia!) de la persona enferma a «cuidadores pro-
fesionales» (si el coste econémico puede asumirse), que no siempre son bien
aceptados por el enfermo. También es evidente que morir en casa comporta
limitar las exploraciones y los tratamientos, y que eso debe estar previsto de
manera consensuada en un PAC (véase el apartado 5.1) en el cual se recoja la
evolucién probable, con el agravamiento de los sintomas y con las actuaciones
que deben realizarse y las que no (analiticas, radiografias, ingresos, hidratacién
con sueros, por ejemplo, ya decididas como futiles). Preverlo evita angustias
posteriores y decisiones precipitadas.

Al mismo tiempo, morir en casa no tiene que comportar verse apartado de
una serie de medidas de apoyo y paliativas que van desde la lucha contra el
dolor hasta la sedacién. En principio, todo el mundo tiene derecho a tales
medidas, y los profesionales tienen que saber utilizar, ya sea directamente o a
través de la ayuda a su alcance, el Programa de Atencién Domiciliaria - Equi-

po de Soporte (PADES).

Requisitos a considerar

Apoyo familiar adecuado, capaz y disponible, y que el domicilio tenga las
minimas condiciones. Es decir, la falta de un cuidador responsable, la poca
implicacién de la familia y la insalubridad del entorno son criterios que hay
que valorar siempre.

Apoyo profesional que atienda a las diversas necesidades. La atencién a do-
micilio requiere una disponibilidad, asiduidad y ficil localizacién (teléfo-
no) que no se limite sdlo a un criterio técnico, sino que se adecue minima-
mente a las necesidades cambiantes de la persona enferma y de los familia-
res segun sea la evolucién del proceso.

Coordinacion entre niveles asistenciales, tanto en caso de que coexistan las in-
tervenciones de mds de un equipo (hospital, atencién primaria y equipo de
soporte a domicilio), como si hay relevo entre ellos. En este dltimo supuesto,
es fundamental que la consulta o el cambio de equipo se produzcan sin que
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el enfermo tenga la percepcion que le estdn abandonando, que el profesional
que lo deriva hacia otro servicio o nivel asistencial «se lo estd sacando de en-
cimay, sin6 que la decision se ha basado en el acceso al mejor recurso en aquel
momento. Por lo tanto, es importante una comunicacién fluida, y no sélo
puntual y distante, entre los diversos profesionales implicados a través del
medio que se considere mds adecuado (teléfono, correo electrdnico, etc.).
Prevision de la muerte y de los probables sintomas acompanantes en un plazo
que permita hacer las gestiones y los ajustes correspondientes para organizar
la atencién a domicilio adecuadamente y en comtn (PADES).

Elementos a favor

Comodidad para el enfermo y los familiares; la familia puede atender al
enfermo con mds asiduidad y evitar las continuas idas y venidas a un centro
que pueden acabar en un agotamiento fisico y mental.

Potenciacién de los vinculos afectivos con las personas y los objetos, y de
la complicidad entre la persona enferma, los familiares cuidadores y las
amistades. También con los profesionales, ya que la relacién que se estable-
ce en el mundo del enfermo favorece la personalizacion y la empatia.
Favorece un luto mejor, ya que cuidar personalmente del enfermo genera
una sensacién de utilidad y una satisfaccién que revierten positivamente en
los cuidadores.

Riesgos y problemas a prever

Claudicacién familiar por los motivos siguientes:

- la complejidad de las atenciones que necesita el enfermo o unos sintomas
de dificil control que requieren técnicas o una estrecha supervision sélo
posibles en un centro sanitario;

- la sobrecarga, si hay una tnica persona cuidadora o demasiado pocas, o
ésta es de edad avanzada, o también enferma, o tiene cargas anadidas
(nifos, abuelos, deficientes, etc.); y

- el impacto emocional, como un miedo excesivo, que inhabilita a la fami-
lia para cuidar bien al enfermo.
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Traslados de dltima hora (en situacién de agonia): el riesgo de morir en la
ambulancia o en el servicio de urgencias puede comportar mucha molestia,
una muy mala experiencia para la persona moribunda y para sus familiares.
Conviene evitarlo con previsién realista.

La idea de que en casa no se puede hacer «todo lo conveniente» para el
enfermo puede generar un sentimiento de culpa que acaba haciendo dificil
la atencién en este dmbito. Por lo tanto, es importante ponerse de acuerdo
en los objetivos que se asumen con el fin de aceptar los limites de la actua-
cién. La atribucién de la culpa puede provenir de algin familiar (a menudo
el menos implicado en el cuidado), de cuidadores externos y «profesionali-
zados» (que se sienten desbordados o con un sentido equivocado de la com-
pasion) y a veces de profesionales bajo demasiada presién o con poco senti-
do de la responsabilidad.

A muchos enfermos les preocupa ser una carga para la familia, algo que se
les hace mds evidente en el domicilio. Por este inico motivo se pueden de-
cantar por el traslado al hospital. Esta preocupacién puede estar fundamen-
tada en limitaciones reales del entorno, de capacidad, de dedicacién o de
organizacién; también puede traducir, simplemente, la dificultad del pa-
ciente para asumir la progresién de la enfermedad. En todo caso, hace falta
detectar estas situaciones o las percepciones que se tienen al respecto, y
tratar de reconducirlas con un didlogo dirigido con tacto y compartido
entre todos: los profesionales, el enfermo y la familia.

6.2. En un centro sociosanitario

Es légico que en una sociedad con un incremento de las personas de edad
avanzada, y en la que se detecta un aumento de las patologfas crénicas invali-
dantes y una mayor dependencia funcional, la atencién sociosanitaria sea un
aspecto novedoso de la atencién sanitaria. La red de recursos domiciliarios
permite dar respuesta a las demandas de muchas personas enfermas, pero, a
veces, hace falta que ingresen en un centro sociosanitario para poder darles
esta atencion, ya sea de cuidados o de seguimiento clinico. En este entorno se
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atiende a personas que estdn en situaciones de elevada vulnerabilidad, incluso
de alta complejidad. No es extrano, pues, que dichas personas mueran en el
transcurso de su estancia, a consecuencia de la evolucién de las enfermedades
de base o de las intercurrentes. Por lo tanto, se requiere una capacidad tecno-
l6gica y una preparacién del personal para discernir y personalizar las decisio-
nes y para llevarlas a cabo cuando haga falta.

Requisitos a considerar

Contar con profesionales formados y experimentados en atencién paliativa
bdsica.

Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompana-
miento durante el final de la vida.

Estar organizados para prever y atender las necesidades précticas, emocio-
nales y espirituales que se puedan dar.

Tener la opcién de consultar los aspectos éticos en estas situaciones, como
los relacionados con las decisiones sobre hidratacién artificial, administra-
cién de tratamientos, practica de la sedacidn, etc., ya sea a un CEA o a otros
profesionales formados.

Elementos a favor

Profesionales preparados para ofrecer atencién continuada todo el dia y
familiarizados con los procesos de desestabilizacion clinica que se pueden
dar en las enfermedades avanzadas.

Experiencia en la atencién al final de la vida.

Modelo de atencién interdisciplinaria que favorece la reflexién sobre cues-
tiones éticas.

Confianza en que el enfermo serd tratado de manera personalizada.

Riesgos y problemas a prever

Hay que recordar que cualquier persona que ingresa en una institucién
siente la pérdida del espacio, de los objetos familiares y, en gran parte, del
mundo privado en el cual ha vivido.
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Alejamiento de las relaciones anteriores: familia, amistades, vecinos.
Contexto institucional, que puede favorecer la despersonalizacién y poco
las decisiones auténomas (horarios definidos, rutinas generales).
Dificultad para disponer de espacios de intimidad, lo que puede generar
molestias a la familia y visitantes.

Recomendaciones

Personalizar al maximo las relaciones clinicas cuando se prevé el fin del
enfermo.

Si bien en el dmbito sociosanitario es dénde mds instaurado estd el proceso
de anticipar y planificar el cuidado, habria que hacerlo més extenso y tendria
que formar parte de la metodologia de atencién habitual (protocolos, etc.).
Flexibilizar las normas del régimen administrativo con el fin de facilitar, y
priorizar, la compania de familiares y amigos y todos los aspectos afectivos
que den mds confort al enfermo en los tltimos dias.

Que la documentacién habitual recoja las preferencias manifestadas: mane-
ras de participacion del paciente y la familia en la toma de decisiones, eva-
luacién de la competencia y, si hace falta, previsién de las posibles actuacio-
nes o limites consensuados (limitacién terapéutica, sedacién, etc.), tal como
se recomienda en el apartado 5.2.

Favorecer la formacién en aspectos éticos de los profesionales.

Evitar la demanda de traslados a otros centros los tltimos dias, ya que resul-
ta muy incémodo y no siempre es factible.

Procurar espacios que favorezcan la intimidad, la relacién y el recogimiento
(uso individual de las habitaciones en estas situaciones).

6.3. En un centro residencial

El centro residencial es un lugar en el cual las personas acostumbran a vivir

mucho tiempo, sobre todo durante las tltimas etapas de la vida. Por lo tanto,

la ayuda en la enfermedad y el proceso de la muerte deberia estar establecida

como préctica habitual.
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Las personas que ingresan en una residencia lo hacen, fundamentalmente,
porque ya no es posible atenderlas en el domicilio por muchas razones (fami-
liares inexistentes o con poca disponibilidad). Es cierto que los cuidadores
contratados en casa no siempre son la mejor alternativa al ingreso (véase el
apartado anterior, 6.1), ya que las necesidades bésicas de alimentacion, higie-
ne, cuidados y administracién de medicacién pueden estar mejor atendidas en
el dmbito residencial y es posible que el afecto y la empatia personal no sean
peores en este Gltimo. Hay que recordar, sin embargo, que el ingreso en una
institucién, ademds de la separacién de los conocidos, se siente como la pérdi-
da del espacio familiar, de los objetos conocidos, del entorno en que se ha vi-
vido y de una libertad personal. Es cierto, de todas maneras, que también
puede ser una oportunidad para adquirir seguridad y nuevas relaciones afecti-
vas y de ayuda, pero tiene que estar previsto que la ayuda también pueda ser la
adecuada en el momento de morir.

Requisitos a considerar

Contar con profesionales formados en atencién paliativa bésica, o con ac-
cesibilidad a equipos de cuidados paliativos disponibles en caso de deman-
da.

Disponer de espacios que permitan una cierta intimidad para el acompana-
miento durante el final de la vida.

Poder consultar aspectos éticos, frecuentes en estas situaciones, como los
relacionados con la hidratacién artificial, la administracién de determina-
dos tratamientos, y la oportunidad de la sedacién o del traslado.
Establecer circuitos dgiles que respondan a estas necesidades apuntadas:
practicas (PADES, etc.), emocionales (counselling) y de andlisis ético (CEA
de referencia o consultores).

Elementos a favor

Las personas que viven en centros residenciales a veces pueden vivir como en
su casa y, por lo tanto, el entorno puede llegar a serles familiar, encontrar ami-
gos y evitar la soledad.
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Riesgos y problemas a prever

Los inconvenientes pueden superar las ventajas cuando se inicia el proceso de

morir.

Posible falta de personal sanitario preparado o disponible para un cuidado
paliativo correcto en segin qué horas, hecho que puede determinar des-
atencién al final de la vida y derivaciones precipitadas (o tardias) a los ser-
vicios de urgencias.

A veces, la dificultad por disponer de espacios que permitan el acompana-
miento de familiares y la intimidad, puede generar un malestar que, de por
si, ya puede generar la demanda de traslados (no siempre factibles, ademas)
a Otros centros.

Como en toda institucién, el régimen de vida puede ser disciplinario y rigi-
do, y puede sentirse como despersonalizado.

Recomendaciones

Aparte de las relativas a los centros sociosanitarios, ya apuntadas mds arriba

(apartado 6.2), hay que mencionar las siguientes:
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Como nuevo domicilio del paciente que es, en la residencia deberia ser
posible, como en casa, una atencidn sanitaria correcta cuando se necesita, y,
en el caso que nos ocupa, unos cuidados paliativos.

Organizar el acceso fluido a los equipos sanitarios que la situacién requiera,
por ejemplo a los especializados en la atencién al final de la vida (PADES),
a fin de que puedan hacerse cargo del cuidado paliativo al cual tiene dere-
cho la persona enferma.

Instituir la préctica de la planificacién anticipada en la atencién (véase el
apartado 5.1) para favorecer la personalizacién de las necesidades y los limi-
tes, y para asegurar los cuidados.

Favorecer la formacién en atencién paliativa de los profesionales y cuidado-
res que trabajan.

Evitar, en la medida de lo posible, el traslado innecesario al servicio de ur-
gencias en la agonia, porque se trata de un procedimiento que estd lejos de
propiciar una muerte tranquila.
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Flexibilizar las normas y los aspectos administrativos para favorecer el
acompafiamiento afectivo y la presencia activa, ya sea de los familiares o de
los amigos.

Vista la gran variabilidad de centros residenciales con respecto a la estruc-
tura y las posibilidades, y la variedad de situaciones cerca de la muerte,
hace falta instaurar la costumbre de evaluar y adecuar siempre los requeri-
mientos bédsicos de cada caso, ya se trate de morir alli donde el enfermo ha
vivido en los tltimos tiempos o de su traslado adonde pueda ser mejor
atendido.

6.4. En una planta de hospitalizacion

En las plantas de hospitalizacién de nuestros hospitales mueren enfermos de
enfermedad aguda, por las complicaciones operatorias o por el empeoramien-
to de enfermedades crénicas, los cuales, en principio, tuvieron que ingresar
para buscar una curacién o una mejora. Y la atencién que reciben cerca de la
muerte no siempre es la adecuada, lo que puede parecer sorprendente tratdn-
dose de una situacién tan comdn. La ayuda paliativa acostumbra a llegar de-
masiado tarde y, en muchos ambientes, de manera inadecuada: es frecuente
que se pase de un esfuerzo terapéutico exagerado a decidir una sedacién a
menudo poco controlada. Se echa de menos una practica de paliacién progre-
siva proporcional a la evolucién del enfermo.

Los profesionales de una planta de hospitalizacién, sea cual sea su disci-
plina y especialidad (médica o quirirgica), deben estar preparados y dis-
puestos a cuidar de los enfermos cuando estos estdn cerca de la muerte;
todos necesitan una formacién bdsica en atencién paliativa que les permita
hacerlo, tanto desde el punto de vista técnico como relacional.

No es fdcil en el dmbito hospitalario reconducir los objetivos y ver que debe

aceptarse la muerte. Y tan dificil es para los enfermos, que confiaban en la
eficacia médica muy tecnificada del entorno, como para los profesionales,
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acostumbrados a la actuacién contra la enfermedad de una manera intensa y a
veces rutinaria. Hay que personalizar la atencién para anticiparla oportu-
namente con didlogo reiterado sobre lo que habrd que decidirse.

La preparacién en este campo es importante, aunque en el centro haya com-
paneros con formacién especifica en cuidados paliativos. Ninguna colabora-
cién puede hacer decaer la importancia del médico hasta entonces «responsa-
ble» del enfermo, que es mejor que continte a su lado. Conocen al paciente y
su familia, y el esfuerzo previo y la confianza ganada debe aprovecharse para
tomar decisiones con mds naturalidad. Asimismo, conviene propiciar una
atencién pluridisciplinar mediante una colaboracién estructurada (no espo-
radica) de la atencién paliativa que garantice mds calidad: circuitos, protoco-
los, demandas y formacién continuada, sobre todo para médicos internos y
residentes.

Por otra parte, es altamente recomendable que los ajustes o las reorientaciones
de la estrategia terapéutica se hagan con la contribucién de todos los profesio-
nales del equipo que intervienen (otros médicos, enfermeras, trabajadores so-
ciales, psicélogos, etc.); integrar diferentes puntos de vista puede resultar muy
Gtil para una toma de decisiones mds rigurosa y esmerada.

Puede que en la etapa final algunos de los pacientes tengan el perfil para ser
atendidos en otros dmbitos asistenciales (en el domicilio, con la ayuda del
PADES o de atencién primaria; en centros sociosanitarios o en unidades de
cuidados paliativos). A menudo mueren ingresados en el hospital por razones
diversas: falta de previsién, poca informacidn sobre el pronéstico, dificultades
para ser aceptado en otros lugares, reticencia familiar a que se haga evidente
una gravedad que quieren ocultar, o a hacerse cargo de los cuidados sin la
presencia permanente de equipos médicos y de enfermeria al lado. Cuando
existe una indicacién de traslado, es bueno preverla con tiempo y requiere,
para no transmitir una sensacién de abandono, habilidades comunicativas y
empatia para plantearla, asi como un contacto fluido y asiduo para coordinar-
se con las instituciones de destino.
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Aparte de las consideraciones que se han hecho a lo largo de este texto (sobre
todo en el apartado 5 sobre las caracteristicas de esta ayuda), se pueden subra-
yar aqui las siguientes:

Elementos a favor

Tener al alcance una atencién sanitaria muy cualificada, diversificada y or-
ganizada (turnos, guardias) y en cualquier momento.

Tener al alcance un amplio abanico de técnicas y recursos para cualquier
sintoma.

Confianza del enfermo y de la familia en unos profesionales, en principio
conocidos, y en que hardn todo lo que haga falta.

Riesgos y problemas a considerar

Los profesionales de las diferentes disciplinas y especialidades de los hospi-
tales estdn formados y habituados a actuar contra la enfermedad, pero lo
estdn poco para ayudar en la muerte de los enfermos; saben hacer mucho
para evitar la muerte, pero demasiado poco y demasiado tarde para mitigar
el sufrimiento.

Los turnos y las guardias son eficaces para muchas necesidades terapéuticas,
pero lo son poco para la agonia, ya que la informacién puede ser rutinaria
y poco dialogada.

La intimidad acostumbra a ser precaria: habitaciones en comun con otros
pacientes, dificultades de la familia para hacer compania a la persona enfer-
ma, ruidos, reglamentos rigidos, etc.

Ejemplo: es una mala muerte morir en una habitacién con otra persona enferma, con la
Jfamilia en el pasillo, en un cambio de turno de enfermeria y en una visita rdpida de un
médico de urgencias desconocido que estd muy ocupado.

Recomendaciones

El profesional que trata a un enfermo, sea cual sea la especialidad, tendria
que responsabilizarse también del proceso de informacién y de planifica-
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cién de los cuidados adecuados cerca de la muerte, aunque pida ayuda
técnica a otros profesionales (cuidados paliativos, unidad de criticos) o asis-
tencia ética (CEA, sesidn clinica).

Por lo tanto, debe prever esta posibilidad y calibrar la oportunidad de
cambiar de objetivo y dirigir el esfuerzo al confort y a propiciar una buena
muerte.

Para la previsién de este futuro tiene que conocer la voluntad de la perso-
na enferma o, si esta no es suficientemente competente, de los familiares o
representantes, con un didlogo previo dirigido a personalizar el tratamiento
(oportunidad de la limitacién o de la sedacién). Al menos debe informar
del derecho a expresar la propia voluntad.

La planificacién consensuada y explicitada de los cuidados a hacer, y de
los limites correspondientes, es la mejor manera de asegurar el respeto y la
oportunidad.

Alguna situacion clinica o el deseo del enfermo pueden aconsejar la redac-
cién de un DVA, y por lo tanto habria que facilitarle ayuda. Igualmente,
tiene que aconsejar la renovacién del documento ya redactado para ade-
cuarlo a la situacién que se presenta.

Hay que saber reducir la hidratacién y la alimentacién asistidas rutina-
rias en los hospitales, cuando ya no son dttiles, de la misma manera que
otras actuaciones diagnésticas, terapéuticas o de control.

Siempre que sea posible, los tratamientos deben administrarse por la via
mids cémoda (oral o subcutdnea, o bien aprovechando la via venosa ya
instaurada para otras necesidades).

Por otra parte, no investigar mds el equilibrio de los electrolitos o del he-
matocrito, por ejemplo, no quiere decir que se abandone al enfermo, el
cual quizds requerird entonces mds asiduidad y didlogo.

Hay que aprender a manejar el tratamiento sintomdtico y, cuando se plan-
tee, el de sedacién, y hacerlo de manera proporcional a la necesidad del
enfermo.

Hay que tomar decisiones con otros miembros del equipo. La consulta en
la sesién clinica, siempre que sea posible, es conveniente para ayudar a to-
mar decisiones y analizar después las que ya se han tomado.
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Es necesario utilizar la historia clinica para reflejar las caracteristicas de las
decisiones y previsiones en torno a la muerte del enfermo, y explicitar los
limites ya consensuados, para que los conozcan y los puedan aprovechar los
otros compaferos del equipo (p. ¢j. el personal de guardia, que se tiene que
prever diariamente).

Deberia poder trasladarse el enfermo a una habitacién m4s intima, con
menos ruido y entradas de extranos o, si no es posible, poder trasladar pro-
visionalmente a la persona con quien comparte la habitacién. En cambio,
conviene evitar traslados poco razonables a una unidad de criticos para
continuar un esfuerzo ya inttil.

También hay que cuidar de la familia, informdndoles periédicamente y
acompafdndoles en su proceso de luto.

6.5. En una unidad de criticos

Muchos enfermos mueren en las unidades de cuidados criticos de nuestros
hospitales (unidad de cuidados intensivos, unidad de reanimacién posquirtr-
gica, unidad de coronarias, etc.), a menudo después de tratamientos largos,
dolorosos y costosos, por enfermedad aguda o por complicacién de una enfer-
medad crénica avanzada o de una actuacién invasiva. Aunque las unidades de
criticos se idearon para mantener al enfermo hasta que se recuperara, el atrac-
tivo de la alta tecnologfa (para las familias y muchos profesionales) y la idea de
hacer «todo lo posible» antes de la muerte hacen que en dichas unidades tam-
bién se encuentren enfermos no recuperables. La sobreutilizacién de los servi-
cios de urgencias ante sintomas de agonia no bien previstos, la cirugia de alto
riesgo o repetitiva, el envejecimiento de la poblacién hospitalizada y uno largo
etcétera hacen que muy a menudo sea en estas unidades donde se tenga que
plantear la limitacién final del tratamiento y seguir los principios que hemos
visto en el apartado 5.5 (LET) de esta guia.

Elementos a favor

Actuacién répida y en cualquier momento.
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Alta tecnologia y alta «efectividad» (p. ¢j. en el mantenimiento de los do-
nantes de 6rganos).

Atencién muy alerta y proxima.

Diferentes especialistas que interactiian sobre un mismo paciente.

Riesgos y problemas a considerar

La persona enferma tiene a menudo una competencia disminuida.

La familia estd angustiada y alejada.

Es una actuacién que a menudo resulta incomprensible para una persona
profana.

Dificultad para ver al paciente «en conjunto y con una perspectiva vital».
Mias facilidad para «hacer» que para parar, evaluar, decidir y consensuar el
limite.

Recomendaciones

El proceso incluye llegar primero a una decisién consensuada sobre el objetivo
y después tener en cuenta los aspectos pricticos para la retirada del apoyo vital.
Se recomiendan los pasos siguientes:

1) Prevision

Debe adoptarse el hdbito de considerar la posibilidad de que lo que se estd
haciendo sea futil. La rutina de «continuar haciendo» también es una decisién,
y puede ser mala si no se replantea reflexivamente.

Ejemplo: a menudo el ingreso se ha hecho durante una guardia y el tratamiento inicial
se ha continuado y adaptado a las nuevas complicaciones que han surgido (a veces
producidas por nosotros mismos), sin pararnos a pensar dénde estamos, dénde queremos
y podemos llegar y qué querria la persona enferma.

2) Mdxima informacion previa
No es recomendable tomar decisiones sin revisar antes toda la informacién
que se tiene.
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Bioldgica. Indice de gravedad, pronéstico y actuacién estindar. Es ineludible
para cualquier planteamiento conocer bien la enfermedad que presenta el pa-
ciente, los antecedentes patolégicos y la probable evolucién con o sin trata-
miento. Hay que asumir que cualquier tratamiento critico, aunque se haga
como es debido, comporta un sufrimiento ineludible, mds o menos grande,
para el paciente y para la familia. Se han publicado multiples indicadores,
tanto de gravedad (APACHE), como de pronéstico, evolucién (SOFA) y pre-
visién de morbimortalidad (POSSUM), que conviene tener en cuenta y que
pueden orientar, pero en cada enfermo convergen circunstancias que puede
que no estén incluidas en las escalas estdndar y que hay que valorar.

Ejemplo: si se trata de una persona con insuficiencia respiratoria, hay que ver cudntas
descompensaciones tiene cada ano y si requieren ingreso hospitalario, intubacion, etc. Tam-
bién hay que considerar la «reserva funcionaly, el episodio actual que comporta descompen-
sacion, la respuesta que tiene al tratamiento, las posibilidades razonables de recuperacion y
las secuelas previsibles (como la dificultad de la posterior desintubacion) antes de proponer
una intervencion quirirgica que puede aumentar su sufrimiento y su dependencia excesi-
vamente.

Biogrdfica. La voluntad de la persona enferma siempre es importante, aunque
esté en situacién de incapacidad. La familia es la interlocutora normal en estas
unidades, ya que el paciente, sedado o en un estado muy critico, a menudo no
puede tomar decisiones. Ademds, como no se ha podido conocer directamen-
te su mundo ni su personalidad (con los deseos y las preferencias que lo carac-
terizan), la familia es, en principio, la intérprete para conocerlos. Aunque haya
un representante nombrado o un familiar de referencia, también se tendria
que escuchar a los otros y detectar puntos de vista diferentes. De la misma
manera, conviene escuchar a los otros profesionales que hayan podido tratar al
paciente en el hospital o en el centro de atencién primaria (CAP), como p. ¢j.
médicos y enfermeros, y psicélogos, si es el caso. Saber cosas del paciente ayu-
da a adecuar mejor las propuestas que se tendrdn que hacer. También se verd
cémo su entorno vive la situacion y las cargas que comporta, y con esto se
podran prever decisiones o reacciones futuras.
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Ejemplo: la propuesta de limitacion o de sedacion puede ser inoportuna (en los casos en
que la futilidad no sea muy evidente) en una persona muy optimista y vital y con una
Jamilia en la que algunos miembros no hayan tenido tiempo de hacerse cargo de la
irreversibilidad.

3) Consenso entre el equipo (médicos, enfermeras, etc.)

Es importante cohesionar al méximo los puntos de vista de los profesionales
que intervienen en el proceso, si difieren sobre el objetivo y los limites del
tratamiento; y eso no siempre es ficil. A menudo los enfermos que ingresan en
una unidad de criticos provienen de otros dmbitos clinicos donde estaban a
cargo de otros profesionales, los cuales contintan siendo en parte responsables
de dichos enfermos, conocen su evolucién anterior y cuentan con su confian-
za previa. Para actuar todos en la misma linea y para informar sin contradecir-
se, hay que deliberar y no s6lo comentar las diferencias: hace falta aportar ra-
zones y analizar bien las causas de la discrepancia para consensuar una estrate-
gia a seguir.

Ejemplo: puede ser que un cirujano defienda, después del trabajo, del tiempo empleado
y de las expectativas puestas en el quirdfano, continuar el esfuerzo terapéutico a pesar
de las complicaciones que se van presentando; y que, en cambio, otros profesionales va-
loren el mal prondstico mds rdpidamente. Conviene entonces reunirse, quizds con al-
guien mds, y analizar qué hay de objetividad en cada postura o, en cambio, qué hay de
optimismo excesivo por un lado (o de sensacion de fracaso o de culpabilidad) y de pesi-
mismo prematuro en el otro (o de desdnimo).

Es bueno que el punto de vista de la enfermeria, y el de las otras profesiones
clinicas, esté presente en las consideraciones sobre el objetivo a priorizar, la
futilidad a discutir y la posible limitacién.

4) Consenso con los familiares

Una vez se tiene relativamente claro lo que seria deseable y posible para un
paciente, y a menudo antes de ofrecer una propuesta concreta, hay que iniciar
la deliberacién con los familiares para ver si se adecua a su proyecto.
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. Se debe clarificar con los familiares el objetivo que se estd persiguiendo y

adecuar ambos conocimientos, el de los profesionales y el de los familiares.
No es infrecuente que las dos partes hablen de cosas diferentes. La familia
tiene que saber cudl es la situacién real y cudles son las expectativas razona-
bles de evolucién y cudles no lo son. Y los profesionales deben saber cudl es
la demanda actual y si es realista o ilusoria.

. Con la informacién hay que tener cuidado de no crear falsas esperanzas,

que pueden disminuir la angustia temporalmente, pero que después pue-
den verse como un engafo. Las palabras del médico a menudo se interpre-
tan segin los deseos, y es importante clarificarlas bien sin herir a los fami-
liares, acompanando su dolor pero puntualizando. Conviene comprobar si
lo han comprendido y darles tiempo para que se hagan cargo de la situacién
y para que hagan mds preguntas.

. Muchas cuestiones técnicas (intubacién, firmacos vasoactivos, ventila-

cidn, etc.) tienen una dificultad especial. En una unidad de criticos no es
facil explicar lo que representan ciertos procedimientos y la soledad y el
sufrimiento que comportan (es dificil hacer entender que una traqueoto-
mia puede ser mds cémoda que mantener la intubacién). Hace falta pacien-
cia e imaginacién para poner ejemplos y buscar la explicacién mds com-
prensible.

La manera c6mo se presenta la informacién tiene una gran influencia.
No hay ninguna duda de que, segtin cémo se plantee la situacién y las al-
ternativas terapéuticas, los familiares optardn por una via u otra, quizds es-
quemdticamente. Presentar una informacién sesgada para favorecer una
opcidn, exagerando sus ventajas («si no se opera, morird»), es una manera
de manipular. La informacién tiene que ser leal para permitir una decisién
lacida («pero si lo hace, quedard con estas deficiencias»).

. El profesional debe informarse de los valores de la persona enferma a

través de los familiares. Asi, pueden ver reforzada una propuesta de las que
tenia previstas, o bien rectificar la que aconsejaria. La propuesta final tiene
que ser leal, equilibrada entre lo que es aconsejable y lo que se espera.

. Cuando se esperaba una recuperacion suele costar que la familia acepte el

cambio. En este caso se hay que escuchar mds que hablar, aportar infor-
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macién y esperar que se vaya asimilando la situacién, respetando su ritmo.
A algunos profesionales también les cuesta hacer este giro emocional hasta
la aceptacion de irreversibilidad. Con tiempo debe hacerse comprender que
ha llegado un punto en que lo mejor para ayudar a la persona enferma es
dejarla morir en paz.

7. Es atil prever las situaciones y anunciarlas con tiempo como posibilidad;
pactar las actuaciones o limitaciones antes de que haya que decidirlas, y
establecer plazos («si con el tratamiento continta tan inestable, tendremos
que pensar en disminuirlo; démonos un poco de tiempo» o «nos tendria-
mos que plantear no intubarlo mds»).

8. Es importante no dejar que la familia cargue con todo el peso (jy la cul-
pa!) de algunas decisiones dificiles para la limitacién de tratamientos o de la
sedacion. Una cosa es el derecho y otra la necesidad o la oportunidad de
ejercerlo. Hay que dar a entender que el equipo se implica, que entiende la
dificultad y que ayuda a decidir.

9. En caso de dudas importantes, o de controversia, se aconseja la opinién de
terceros, sobre todo la ayuda del Comité de Etica Asistencial del centro o de
sus consultores.

5) Aspectos prdcticos en la retirada del soporte vital

Una vez tomada la decisién, ;c6mo hay que llevarla a la practica? Debe quedar
claro para todo el mundo que el objetivo ha cambiado, y documentarse el
consenso y como se ha alcanzd.

A. Medidas no farmacolégicas:

Evitar traslados innecesarios, para lo cual puede estar justificado dejar
que un paciente ocupe unas cuantas horas una cama de criticos segtin el
desenlace que se prevé.

Mejorar factores ambientales: evitar ruidos, monitores, alarmas, medi-
da de constantes o analiticas si no son necesarios para mejorar algin
sintoma.

Favorecer la compania al flexibilizar los horarios de visita y facilitar que
la familia esté al lado de la persona enferma. Esto no sélo consuela, sino
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que ayuda a hacer entender la realidad de la situacién y que la decisién
se ha tomado para ayudar al paciente.

Mantener la comunicacién con el paciente, si es posible, y con la fami-
lia. Aunque la decisién ya se haya tomado, los familiares necesitan saber
qué pasa. Suele ser util pasar por su lado y preguntar si necesitan alguna
cosa, si lo ven tranquilo, etc.

B. Uso de firmacos. Aunque todo el mundo esté de acuerdo en que se ha lle-
gado al final, la actitud de la familia puede hacer aconsejable dilatar un
poco el tiempo de retirada del tratamiento vital. La primera medida a to-
mar suele ser la de incrementar la sedacién. Las perfusiones de morfina y
benzodiacepinas (midazolam) son las mds utilizadas para asegurar el con-
fort, la analgesia y la inconsciencia, y hay que explicar que su tnica finali-
dad es evitar el sufrimiento del enfermo.

C. Escalonamiento de la retirada de tratamientos, hasta retirar el respirador
(la medida mads dificil). Puede ser util disminuir progresivamente las ami-
nas vasoactivas (un mililitro cada hora, por ejemplo). Muchas veces, la re-
tirada de los tratamientos farmacoldgicos ya es suficiente para permitir que
la muerte ocurra plicidamente. En un enfermo con hipoxemia puede suce-
der que el estimulo del centro respiratorio haga que se pierda la adaptacién
al respirador y que, por lo tanto, sea necesario incrementar los sedantes e
incluso utilizar un relajante muscular una vez el enfermo ya esté incons-
ciente. Para los familiares es desagradable observar tos o lagrimeo, y les
hace pensar en una falta de confort. Cuando pasa esto, y el paciente tiene
una cierta capacidad de respiracién espontdnea y no tiene exceso de secre-
ciones, se puede plantear la retirada de la ventilacién, aumentar la sedacién
y esperar la bradipnea y el paro respiratorio.

Puede ser que cueste aplicar la retirada de la ventilacién mecdnica, ya que
puede sentirse como una causa activa y muy directa de la muerte, a pesar de
las consideraciones racionales que se puedan hacer sobre la futilidad de lo que
ya no es util y la legitimacién de quitarla. En general, se prefiere mantenerla
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hasta el final, y disminuir la concentracién de oxigeno hasta alcanzar la am-
biental, asi como la frecuencia y el volumen respiratorios.

En todo el proceso hay que explicar que se trata de medidas de buena prictica,
que ni éticamente, ni segin la legislacién actual, se trata de una eutanasia, sino
que es la manera de ayudar a morir cuando ha llegado la hora y se habian
instaurado unos tratamientos que ahora ya no son pertinentes. Es la manera
de evitar la crueldad de una obstinacién o encarnizamiento terapéutico sin
sentido, algo comin en las unidades de criticos.

6) Aumento del apoyo emocional

Una vez decididas las medidas de adecuacién del tratamiento y de los cuidados
para permitir una muerte en paz, es conveniente no olvidar las que pueden
favorecer un entorno cdlido: abolicién de horarios rigidos, tolerancia hacia la
presencia continuada de los familiares y continuacién de la comunicacién con
ellos para ayudarlos en el luto y el confort.

6.6. En urgencias

El cardcter repentino de la asistencia que habitualmente se dispensa en los
servicios de urgencias de los hospitales hace que todo esté dirigido a una ac-
cién rdpida y directa contra la enfermedad o sus manifestaciones, y parece
que ayudar a morir sea ir contra la corriente. Domina la disposicién a hacer
todo lo posible para curar, y que, para hacerlo, la protocolizacién estindar es
de gran ayuda. Sin embargo, es légico que mueran alli personas por enferme-
dades agudas y accidentes, o por complicaciones sobrevenidas en un proceso
patoldgico previo. Y en algunos casos, aproximadamente en el 30% de los
enfermos que mueren, la muerte ya era previsible antes de ingresar en urgen-
cias, ya sea por reagudizacion de enfermedades crénicas muy avanzadas, pro-
cesos terminales o incluso en plena agonfa.

En urgencias hay pocas posibilidades de personalizacién: ni el espacio ni el
ambiente (la masificacién suele ser grande) son propicios para establecer bue-
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nos didlogos. A menudo no hay tiempo para conocer a la persona enferma ni,
por lo tanto, para sopesar la conveniencia de una posible no actuacién o una
limitacién. En caso de duda se opta por una actuacién estindar; aunque siem-
pre se deberia prever (y anunciar) que, si se demuestra mds adelante la futili-
dad, se tendrd que detener o retirar lo que entonces se empieza. El servicio de
urgencias tampoco es un buen lugar para sopesar la oportunidad de una seda-
cién, ni de si los tratamientos utilizados hasta entonces son realmente refrac-
tarios, ni si tienen alternativas, ni si la voluntad del enfermo es realmente au-
ténoma. Consecuentemente, en principio no es muy responsable trasladar,
desde otros dmbitos (domicilio, sociosanitarios o residencias) a las urgencias
hospitalarias, a los enfermos que tienen que morir (y sobre todo en fase agéni-
ca), a menos que sea muy necesario para el enfermo.

A pesar de todo, siempre habrd enfermos terminales que se trasladen porque el
prondstico no se habia establecido bien o porque un sintoma es muy perturba-
dor. Por lo tanto, la formacién de los profesionales que trabajan en urgencias
tendria que incluir, en gran parte, la preparacién para ayudar a morir a los en-
fermos con todas estas caracteristicas. Tienen que poder analizar la situacion y
estar preparados para tratar el dolor y el sufrimiento, saber proponer y efectuar
la limitacién del tratamiento y administrar la sedacién cuando se crea indicada
y de una manera correcta. También deben aprender a no hacer determinadas
actuaciones, o a reducir las que se hacen, cuando sea conveniente.

Por otra parte, es evidente que los profesionales de urgencias tienen que estar
preparados para dar «malas noticias» a los familiares de los enfermos que han
ingresado por un episodio agudo y que han muerto de manera imprevista.

Elementos a favor

Posibilidad de actuacién rdpida, multidisciplinar y eficaz contra los sintomas.

Riesgos y problemas a considerar

Decisiones en la incertidumbre con gran presién de carga de trabajo.
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Espacios con intimidad y confort escasos: ruidos, otros pacientes a la vista,
dificultad para los familiares, etc.

Relacién dificil: desconocimiento de los antecedentes de la persona enferma,
competencia disminuida del paciente, representante a menudo ausente, etc.

Pocas posibilidades de personalizacién, de adecuacién a la voluntad o al DVA.
Angustia y prisa: es mds fécil actuar contra la enfermedad que pensar y per-
sonalizar la ayuda a morir.

Tiempo de espera que puede aumentar la angustia y el sufrimiento.

Recomendaciones

a) Informacién y consentimiento
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La informacién es fundamental, sobre todo en una situacién imprevista y
angustiosa como la de urgencias. Hay que informar periédicamente de las
medidas que se toman, de los resultados de las exploraciones o de la evolu-
cién del enfermo.

Es importante informar de los tiempos de espera, ya que los hace mucho
mds soportables.

Ejemplo: «calculo que hasta dentro de dos horas no tendremos resultados. Ahora le po-
nemos un suero con [...] para que esté hidratado, y ya le iré explicando la evolucién...
Para cualquier cosa, diganoslo...».

También en urgencias debe informarse de cualquier decisién al paciente,
o a los familiares, aunque se empiecen en seguida las medidas de confort y
de lucha contra el dolor y el sufrimiento.

En casos sin riesgo inmediato, también hace falta el consentimiento antes
de una actuacién. En principio, el consentimiento en este contexto deberia
ser oral.

Si se sabe que la persona enferma ha redactado un DVA, hay que tenerlo en
cuenta y acceder a este, sin importar dénde se encuentre: en la historia clini-
ca, en casa del paciente o en el registro central donde esté depositado (con-
viene que se haya previsto el acceso al registro central de DVA).
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Es importante anotar en la historia clinica qué decisiones se toman, c6mo
se toman y como se llevan a la prictica.

b) Abstencion o limitacion terapéuticas en urgencias

Todo paciente tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento, incluso ur-
gente y vital para él, si es legalmente capaz."" Si la decisién parece poco
razonable, conviene asegurarse de que la haya tomado libremente (falta de
coaccién visible), de que su competencia para tomarla es suficiente (véase el
apartado 5.3 y el anexo 1) y de si estd bien informado de las alternativas y
de las consecuencias que comporta.

Hay que tener presente que, en algunos casos, la abstencién o la limitacién

de la actuacién pueden ser una buena préctica, sobre todo si se trata de:

— una afeccién aguda con claudicacién profunda de una funcién vital no
recuperable o, si es recuperable, que dejard una deficiencia no aceptable;
0

— una complicacién en una afeccién crénica terminal, con calidad de vida
muy limitada y que empeorard el estado del paciente.

La limitacién o la abstencién terapéuticas no deben aplicarse por simple
impresién clinica, sino que deben conocerse los hechos siguientes:

— que la muerte estd préxima, que es irreversible y que la intervencién
terapéutica no harfa mds que retrasarla;

— que la actuacién no proporcionard un beneficio claro al paciente con
relacién a la calidad de vida, o que puede incluso empeorarla; y

— que el paciente no desea la evolucién esperada con la actuacién (depen-
dencia o sufrimiento colateral), una informacién obtenida verbalmente
o a partir del DVA, o a través de los familiares o del representante).

VI Véase el apartado de «5.2. Respeto al rechazo del enfermo», con la nota a pie de pdgina sobre
edad y requisitos.
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La decisién de no actuacién o de limitacién se debe basarse, pues, en da-

tos racionales:

— en un andlisis clinico por parte del equipo (se aconseja mds de una opi-
nién) para calibrar la calidad de vida a ofrecer, con limites realistas;

— en un didlogo con el enfermo y los familiares para calibrar la calidad de
vida aceptada y la no aceptada.

No hay que tomar la decisién por simple facilidad o prisa: es mala prac-
tica. Tener en cuenta que en el dmbito de las urgencias es mds fécil hacer
que no hacer, y es mds fdcil hacer que hablar.

Se puede optar por empezar o continuar una actuacién discutible en los

casos siguientes:

— si se duda de la utilidad o la aceptacién de la medida; entonces es mejor
iniciarla, a la vez que se programa y anuncia una revisién futura con el
fin de detenerla si se demuestra la futilidad;

— si ya estaba empezada y se quiere analizar mejor si es conveniente dete-
nerla o limitarla progresivamente; o

— si hay una razén por la cual la continuacién favorece a alguien y no es
perjudicial para el enfermo.

Ejemplo: el mantenimiento vital de una persona sedada puede prolongarse sin esperan-
za si se espera la llegada de un familiar, si se quiere acabar de consensuar la desconexion

0 para permitir a los familiares hacerse cargo de la situacién.

¢) Medidas paliativas y de confort: la sedacion
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Es urgente tratar el dolor y los sintomas que provocan sufrimiento a la
persona enferma, aunque sea presumible que el tratamiento le acorte la
vida.

Es oportuno colocar al enfermo en un lugar tan intimo como sea posible,
donde la familia pueda acompanarlo, lejos de ruidos, de idas y venidas y de
conversaciones inadecuadas del equipo de guardia. Incluso un ingreso puede
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ser oportuno en estos casos, aunque se prevea una estancia corta: la muerte
inminente puede ser una indicacién de ingreso y no de lo contrario.

Deben explicarse las medidas propuestas y se debe obtener la aceptacién
del enfermo, o bien de los familiares si ya es incapaz de hacerlo (hecho fre-
cuente en urgencias). Hay que evitar las actuaciones agresivas y molestas
que no tengan como objetivo el confort del enfermo, y hay que potenciar
las que tengan dicho objetivo.

Una vez aprobada la actuacién para ayudar a morir al enfermo, se pueden
limitar algunas medidas ya instauradas, como los aparatos, las analiticas,
los controles, etc. (véase LET, apartado 5.5), y decidir los plazos para hacer-
lo correctamente.

La sedacién en urgencias debe cumplir los requisitos expuestos mds arriba
(apartado 5.6). Se puede pedir la ayuda de profesionales mds habituados a los
cuidados paliativos, pero, en principio, los profesionales de urgencias de cada
especialidad deberfan estar familiarizados con dichos requisitos. Hay que re-
cordar que la sedacién se basa en la voluntad del enfermo, expresada me-
diante una demanda o bien la aceptacién a lo que le proponemos.

d) Dar malas noticias en urgencias (véase el apartado 4)

Uno de los inconvenientes propios de urgencias es que los profesionales que
ahi trabajan no tienen vinculos previamente establecidos con la persona enfer-
ma y sus familiares, lo que hace delicada la comunicacién de las decisiones que
hay que tomar.

1. Prepararse para dar la informacién
Dar malas noticias es una cuestién dificil y hay que prepararse para hacerlo.
Deben dejarse de lado temporalmente otros problemas; si el dia ha sido
estresante, conviene tener un poco de tiempo antes de dar las malas noti-
cias. Y, para hacerlo, hay que escoger a la persona del equipo mds preparada
o con mds condiciones. Ademds, hay que pensar en la manera cémo se da-
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ran (revisar la historia, consultar puntos de vista y prever preguntas), con
qué ritmo y a quién se comunicaran.

Ejemplo: «; Ustedes son _familiares de...? ;Quieren avisar a alguien mds?».

. Preparar la recepcién de la informacion

Conviene preparar a las personas que reciben la mala noticia para que se
puedan hacer un espacio mental para recibirla.

Ejemplo: « Tendria que hablar con Ustedes seriamente» (aqui se puede preguntar: «;qué
saben de él?») y «las noticias no son buenas, lo siento» (pausa).

. Crear el entorno propicio

Hay que evitar el box o el pasillo, y buscar un despacho o un lugar mis in-
timo para separarse del entorno.

Ejemplo: «si vamos alli nos sentiremos mds cémodos para hablar».

Si no es posible, es necesario buscar un rincén apartado y hacerlo notar.
Ejemplo: «aqui podemos hablar».

Sobre todo, hay que evitar oir «conversaciones intranscendentes» (del per-

sonal de guardia en urgencias, por ejemplo) y evitar ser interrumpido (apa-
gar el teléfono).

. Propiciar el didlogo para informar

Antes de informar, es bueno saber cual es la informacién que ya se sabe.

Ejemplo: «ya saben que ha tenido un accidente. Se lo han dicho, jverdad? ;Qué les han
dicho, exactamente?» (pausa).

Debe usarse un lenguaje claro y evitar al mdximo las frases ambiguas.
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Ejemplo: «empezaré explicando su estado y después podemos hablar de lo que habria
que hacer. El traumatismo ha sido tan fuerte que el cerebro ha dejado de funcionar.
Hemos visto en la radiografia que las funciones...». Hay que evitar, de entrada, el «no
hay nada que hacer», y esperar preguntas.

Hay que planificar cémo se dard la informacién: en dosis pequenas y con
pausas, para dejar que los otros se expresen o entiendan lo que se les explica;
y comprobar siempre la comprensién y la reaccién (hay que estar dispuesto
a repetir las cosas). A la vez, se tiene que cuidar el lenguaje no verbal (dis-
tancia coémoda, nivelacién de las miradas, postura no forzada, etc.), y dar la
sensacién de que se dispone de tiempo (por ejemplo, si se tiene que estar de
pie, apoyarse en la pared transmite dicha sensacién). Una actitud compren-
siva es fundamental. Los receptores tienen que percibir la gravedad de lo
que se dice y al mismo tiempo la disponibilidad del profesional a ayudarlos,
a hacerse cargo de su dolor.

5. Acoger las reacciones emocionales
Cuando la mala noticia es muy brusca, puede haber negacién, rabia y des-
consuelo. Conocer estas reacciones normales puede ayudar a aceptarlas vy,
cuando se perciben, a contenerlas. También conviene reconocer y contener
las propias.
Los silencios y los gestos son importantes: no hay que dar sensacién de prisa.
No es conveniente querer dar «soluciones» o «esperanzas» excesivas y preci-
pitadas. Hay que insistir, sin embargo, en algtin aspecto positivo:

Ejemplo: «ahora estd tranquilos. «Estd bien controlado». «Hemos conseguido que no se
ahogara tantos. «Estén seguros de que, por lo que vemos, no ha sufrido nada.

Uno de los problemas que mds preocupan al profesional de urgencias es el
de la reaccién irritada:
Se suele dar en situaciones de alteracién emocional grave y, en estos esta-
dos, las explicaciones «racionales» no se asumen enseguida. Se tiene que
comprender (factores objetivos y de personalidad) y aceptar el derecho a
sentirse irritado.
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6.
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Hay que saber que la ira acostumbra a seguir un proceso caracteristico:
primero, una explosién incontrolada; en segundo lugar, una fase de mo-
deracién y disminucién gradual; y finalmente, una fase de normalizacién
progresiva y recuperacién del control racional. Si no se interrumpe el
proceso con intervenciones verbales reactivas (seguramente bieninten-
cionadas), este se suele reconducir.

Ejemplo: debe evitarse interrumpir la fase de explosion diciendo «cdlmese, sea razona-
ble», «déjeme hablar» o «deje de gritar». Nunca se tiene que volver la espalda e irse. Se
ha reconocer el peligro de reaccion propia y activar la comprension del otro. Hay que
evitar la despersonalizacion del entorno (reglamentos rigidos).

Por lo tanto, es importante mantener la calma y dejar expresar las emo-
ciones, de manera visiblemente comprensiva, sin ver sélo un ataque per-
sonal; las manifestaciones, que siempre tienen mucha influencia cultural,
se deben tolerar y tan sélo hay que intentar limitarlas si son excesivas,
demasiado largas y teatrales y alteran excesivamente el entorno.

Hay que evitar, sobre todo, las actitudes reactivas y las respuestas de pura
justificacion.

Conviene ser capaz de admitir la razén de fondo, tal vez razonable, y
nuestra posible responsabilidad personal o institucional, sin querer echar
la culpa a otros.

Ejemplo:«entiendo que se sienta molesto y enfadado por lo que ha pasado. ;Le parece
bien que lo analicemos juntos?»

Hay que reconducirla hacia cuestiones positivas.

Incluir un plan de actuacién

Siempre hay que hablar de lo que conviene hacer y dejar claro cual es el
mejor objetivo para la persona enferma. Hay que explicar qué se propone a
partir de aquel momento y, sin poner un peso excesivo en su decision, pedir
al familiar que exprese su opinién o voluntad.
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Ejemplo: «creemos que a partir de ahora hay que intentar que no sufra y no aplicar
medidas excesivas que no le aporten confort. Ya no le pondriamos mds sangre. ;Estdn de
acuerdo?» (véase LET, apartado 5.5).

Ya hemos dicho que puede ser duro aceptar la muerte inminente de un fa-
miliar. Se tiene que dejar tiempo y quizds pactar algin plazo, como por
ejemplo esperar la llegada de alguien, aunque comporte un tratamiento de
mantenimiento. Pero se debe informar de cuindo puede presentarse la
muerte, como se prevé que se produzca y qué pueden hacer ellos: quizds s6lo
estar a su lado (con las minimas trabas reglamentarias), porque se traslada o
no de lugar. Finalmente, también es bueno informar de los pasos burocrti-
cos que tendrdn que hacer mds adelante: dénde serd trasladado, papeles para
rellenar, si conviene que haya necropsia, tiempo de espera, etc.

Resumen
Se tienen que tener en cuenta las caracteristicas del
lugar.

En casa

e Se tienen que prever las incidencias evolutivas, y pactar
objetivos y limites realistas para evitar sorpresas o
traslados ante sintomas desagradables.

Puede ser el /ugar mas confortable, si hay colaboracién
familiar y prestacién profesional.

Requiere la disposicion del equipo profesional para
adaptarse a caracteristicas concretas.

En un hospital sociosanitario
e En principio, buena preparacioén para la atencion
paliativa.
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6. La ayuda alli donde se muere

e Se tendrian que evitar las limitaciones relativas a la
intimidad propias del ingreso en una institucion.

e Se tendria que personalizar al maximo la atencién al
final de la vida (espacios, compariia, etc.).

En un centro residencial

e En el nuevo hogar residencial de la persona enferma se
debe prever la atencion a los cuidados y a la muerte,
y evitar traslados excesivos.

* Para ello, hace falta una atencién sanitaria cualificada
y al alcance.

e Se necesita, en caso de enfermedad terminal,
flexibilizar las normas y aumentar la atencién personal.

En una planta de hospitalizacion

e |os profesionales, sea cual sea su especialidad, tienen
que saber prever la agonia y tratarla, aunque puedan pedir
ayuda al personal mas especializado en casos dificiles.
Para hacerlo, y en el momento oportuno, deben saber
dejar de luchar para retrasar la muerte y disponerse a
hacerla mas placida, limitar los tratamientos y sedar
proporcionadamente.

En una unidad de criticos

e Es mas facil hacer que dejar de hacer, pero hay que
pensar en éllo.

e Cuesta reconducir a los profesionales y familiares que
pensaban hacer todo lo posible, y hacerles cambiar de
objetivo para limitar el tratamiento.
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® Para hacerlo, puede ser (til proponer plazos para
consensuar el cambio cuando es conveniente.

En la unidad de urgencias

® Poco tiempo para conocer a la persona enferma y el
pronéstico; protocolos de actuacién rapida.
Cuesta ver la oportunidad de empezar cuidados
Unicamente paliativos.
Hay que ser consciente de esta posibilidad y
consensuarla con el equipo y los familiares.

Los profesionales de cualquier especialidad deben tener

una formacion especifica en:

e cuidados paliativos (para el manejo del tratamiento),

¢ habilidades comunicativas (para dialogar sin miedo,
dar malas noticias y llegar a un consenso), y

® bioética (para comprender los conceptos, los derechos
y los limites de la actuacién profesional).
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/. Ayudar a morir bien es también
objetivo institucional

Aparte de los profesionales que tratan directamente a la persona enferma, la
institucion también es responsable del proceso. La preocupacion por la eficien-
cia de la prestacién sanitaria, a menudo con criterios economicistas, cientificos
o de gestién, puede pasar por encima de la preocupacién por la calidad global
de la muerte de los enfermos. Por eso puede parecer que la misién de la institu-
cién sea Uinicamente actuar contra la enfermedad, y que se inhiba cuando esta
lucha ya no se ve posible. Pero entonces la institucién también tiene que vigilar
el entorno, evaluar la calidad de la prestacién y facilitar las buenas practicas.

Por encima de todo, y con independencia de donde ocurra la muerte, en el
hospital o en el domicilio, las organizaciones también deberian ser sensibles al
servicio que se les pide, y, por lo tanto, tienen que estar al caso de este deber
fundamental y proclamar su implicacién. Tienen que favorecer todo lo que
pueda contribuir al buen tratamiento y al buen trato en estas situaciones. En
este documento se ha insistido en aquello que resulta mds oportuno: el trata-
miento precoz del dolor y otros sintomas, un buen diagnéstico, una previsién
clinica realista y no obstinada, una compania compasiva, un ambiente adecua-
do y un cuidado paliativo prudente y personalizado. Pues bien, las institucio-
nes tendrfan que propiciar que todo esto fuera posible.

Por lo tanto, desde el &mbito propio de los gestores del sistema sanitario, haria
falta:
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a) La autoridad sanitaria

Hacer publico el compromiso de que un objetivo primordial, ademds
del de prevenir la enfermedad vy tratarla, es luchar contra el sufrimiento,
en especial cuando el ciudadano estd cerca de la muerte.

Informar activa y periédicamente de los derechos de los enfermos
agonicos y criticos:

— ala informacién;

— ala decisidn, a rechazar las propuestas de actuacién clinica;
— ala confeccién de un DVA;

— ala integridad personal, la intimidad y la confidencialidad;
— al acceso a los cuidados paliativos cuando estén indicados;
— aesperar una sedacién cuando la crea necesaria;

— ala compaiia de familiares y amigos;

— aun trato educado y respetuoso; y

— aser atendido si pide ayuda espiritual.

Conocer las deficiencias de la asistencia que reciben los enfermos que
mueren (con demandas y expectativas defraudadas) y las deficiencias de
formacién de los profesionales y de implicacién de las instituciones.
Establecer en los estdndares de acreditacién, en conciertos instituciona-
les, en programas de evaluacién y en la financiacidn, la existencia o no
de planes de mejora para ayudar a una buena muerte de los enfermos,
con objetivos que puedan asumirse y con un seguimiento pertinente.

b) Cada organizacion sanitaria (piblica o privada)
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Implicarse en la proteccién de los derechos de los enfermos cerca de la
muerte como objetivo bdsico. Se tendria que explicitar y hacer puablico el
compromiso de respetar los derechos de los enfermos criticos o agéni-
cos, y favorecer el ¢jercicio profesional. Asi, hay que:

—  propiciar la compania de familiares y amigos;

— organizar los cuidados paliativos contra cualquier sintoma molesto;

— formar a los profesionales en la ayuda al final de la vida;
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— evaluar la prictica de la sedacién;
— fomentar el trato educado y respetuoso; y
— atender la demanda de necesidades espirituales.

Poner al alcance unos minimos estructurales (de horarios, fisicos,
etc.) para:

— evitar las esperas innecesarias;

— informar de las esperas previsibles;

— evitar la soledad;

— evitar la falta de intimidad; y

— evitar los ruidos y las molestias del entorno.

Luchar con eficacia contra el dolor y el sufrimiento, al potenciar el es-
tablecimiento de unidades del dolor y de cuidados paliatives para
integrarlas en el centro y al servicio de las otras unidades, y también en
la atencién domiciliaria, actuando no como unidades separadas, sino
impregnando de manera transversal el conjunto de la actividad asisten-
cial.

Procurar que los miembros de cada servicio clinico, médico o quirtrgico
se familiaricen con el cuidado paliativo, la sedacién y la ayuda a morir,
y, por lo tanto, mejoren las aptitudes y las actitudes necesarias en cada
caso. No es conveniente que el abordaje y tratamiento de los enfermos
terminales sea Gnicamente competencia de los especialistas. Todos los
profesionales deben adquirir una competencia minima y contar con una
ayuda préxima para los casos dificiles.

Analizar cémo se muere y tener un plan de mejora especifico. Puede ser
oportuna una comisién ad hoc, que dependa del CEA y de la direccion,
que impulse estudios de evaluacién para conocer la atencién que reci-
ben los pacientes al final de la vida en los diferentes contextos.
Propiciar protocolos y guias clinicas que faciliten la ayuda de los profe-
sionales a los enfermos cerca de la muerte.

Dar a conocer la utilidad y la utilizacién de los DVA como derecho deri-
vado de la autonomia personal:
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— entre todos los usuarios (ya en la documentacién de acogida), y

— entre todos los profesionales.

Crear los circuitos adecuados para los DVA se acepten, queden en la
historia clinica y sean visibles; también para ayudar a confeccionarlos,
actualizarlos y registrarlos.

Exigir que la voluntad de la persona enferma se tenga en cuenta en la
toma de decisiones. Hay que recordar que en la historia clinica debe ex-
plicarse cémo se ha seguido el DVA.

Analizar la oportunidad de una hoja para problemas éticos en la histo-
ria de la persona enferma, donde puedan constar los problemas de infor-
macién, de evaluacién de la competencia, de valoracién de las volunta-
des anticipadas (escritas o no), de pactos y ritmos consensuados con la
persona enferma o con sus representantes (PAC), etc. Si no es asi, estos
datos tienen que quedar reflejados en la hoja de curso clinico.

Informar a todos los usuarios de que pueden nombrar a un represen-
tante desde el primer momento.

Dotarse de un CEA, o adscribirse en uno de referencia, para tratar
conflictos puntuales entre valores, para confeccionar protocolos o
guias, y para reflexionar mds sobre los derechos de los enfermos y los
objetivos y limites de la actuacién sanitaria. Deberia ser una ayuda 4gil,
efectiva y comoda para los profesionales, también en casos de decisio-
nes urgentes.

Respetar la demanda de ayuda espiritual que cada uno pueda hacer y
ayudar a establecer los contactos y el ambiente que la hagan efectiva.
Adecuar el espacio ahora dedicado a un culto especifico para que pueda
ser utilizado por otros, tal como explicita la Guia para el respeto a la plu-
ralidad religiosa en el dmbito hospitalario de la Generalitat de Catalufa
(2005), para que sea incluso un «lugar de recogimiento» para cualquier
ciudadano o ciudadana.

Modificar el mensaje actual de insistencia en la necesidad de més recur-
sos, y complementarlo con la conveniencia de un cambio de sentido y de
finalidad, mds efectivo, de ayuda personalizada y atenta a los enfermos
cerca de la muerte.
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Tener en consideracién lo que implica la atencién a la muerte para los pro-
fesionales asistenciales. Hay que prever planes de apoyo emocional para
los profesionales, para que puedan facilitar la mejor atencién posible.

¢) En la formacion universitaria y continuada

Es importante aumentar y mejorar la formacién universitaria del con-

junto de profesionales sanitarios en lo referente a nociones y habilidades

en cuidados paliativos, comunicacién (p. ¢j. saber dar malas noticias) y

refuerzo emocional, asi como en el tratamiento de los problemas éticos

que puedan surgir. Concretamente:

— en el primer ciclo, sobre la vivencia de la enfermedad y la muerte
para la persona enferma, las expectativas de ayuda, los derechos y la
variabilidad personal en cuanto a las necesidades, y la actitud y los
conocimientos para detectarlas.

— En el segundo ciclo, sobre los conocimientos, las habilidades y las
actitudes para prestar la ayuda personalizada que haga falta en las
diferentes situaciones.

— En el posgrado clinico es necesaria una profundizacién tedrica y
préctica en la especialidad médica o quirtrgica.

Es necesario un plan pedagégico de formacién continuada para clinicos

(médicos y enfermeras), para recordarles los derechos de los pacientes y

la metodologia de andlisis ético en la toma de decisiones. Hay que recor-

dar a los profesionales, continua y activamente, que ayudar a los enfer-

mos a morir implica conocer su derecho a rechazar tratamientos, a limi-

tarlos y a acceder a una sedacién cuando sea necesaria. Y debe insistirse

en el respeto a las personas, especialmente a su voluntad, y en la preemi-
nencia de la calidad de vida por encima de su prolongacién en situacio-
nes de sufrimiento.

d) En el dmbito de las iniciativas politicas y legislativas

Hay que desarrollar estrategias de apoyo a las familias y a los cuidado-
res para que su tarea sea reconocida y valorada adecuadamente por la
sociedad. Entre estas estrategias serian oportunas las siguientes:

93



7. Ayudar a morir bien es también objetivo institucional

— en el derecho laboral, regular mejor el permiso de ausencia del tra-
bajo (sin perjuicio econdmico) para acompanar un familiar o una
persona proxima en su dltimo periodo de vida;

— fomentar al voluntariado en el acompanamiento a los moribundos
y a los pacientes con enfermedades terminales, y la coordinacién con
los dispositivos de trabajo social, y

— remunerar y compensar adecuadamente a los cuidadores y las
personas que tratan enfermos terminales. Resultarfa, junto al permi-
so, mds beneficioso y menos oneroso que destinar recursos a ingre-
sos, alta tecnologia y medicamentos costosos al final de la vida.

Proponer a los legisladores cambios en el marco normativo penal para ir
mis alld de las posibilidades actuales de ayuda a los enfermos en el proce-
so de morir. Un ejemplo de ello es la redaccién del articulo 143.4 del ac-
tual Cddigo Penal, tal como ya recomendaba el Comité Consultivo de
Bioética de Cataluna en el Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio
(2005,)* para poder ir mds lejos de lo que ahora estd permitido, y poder
hacerlo con mds respeto a la voluntad de los enfermos y mds seguridad
para los profesionales sanitarios que los atienden responsablemente.

En resumidas cuentas, mejorar la ayuda que merecen los ciudadanos que mue-

ren es un reto de cada profesional, pero también de las instituciones; no sélo

es un deber individual, sino también colectivo.
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Resumen
Las /instituciones:

también tienen responsabilidad en el trato y el
tratamiento de los ciudadanos que mueren.
deberian proponerse defender los derechos de los
enfermos criticos y en agoniay darlos a conocer.

deberian conocer las limitaciones de la practica,
evaluarlas e /incentivar la mejora.

deberian ofrecer mas recursos técnicos, humanos y
estructurales.

deberian exigir mas y mejor formacion profesional.

desde el punto de vista /egis/ativo, habria que imaginar
estrategias de apoyo a los familiares y posibilidades de
decision personal de los enfermos y de seguridad de los
profesionales respetuosos.
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Anexo 1. Evaluacién del enfermo

Instrumentos que pueden ayudar a valorar
la competencia del enfermo

Hay instrumentos dtiles, aunque no sean imprescindibles. Su uso no tendria
que representar molestias adicionales para la persona al final de la vida, aun-
que puedan ser de ayuda para lo que se quiere prever, por ejemplo, en un PAC
(véase el apartado 5.1).
Hay esquemas, como el de Jonsen,** que pueden ser utiles para adaptar las
decisiones a determinadas realidades clinicas y que tratan de correlacio-
nar el perfil patoldgico con la actitud terapéutica, de acuerdo con los obje-
tivos consensuados (p. ¢j. cuidar o aliviar).
La valoracién de la repercusién funcional se puede hacer con escalas como
la de Karnofsky,” la escala ECOG' y el Palliative Performance Status,' que
miden la «calidad de vida» de los pacientes en relacién con aspectos de dm-
bito fisico, psicolégico y social. Utiles en oncologfa, se pueden aplicar a
otras enfermedades cronicas evolutivas e invalidantes, pero son poco ttiles
en la demencia.
Hay orientaciones sobre el nivel de intensidad de tratamiento, como las
de Ouslander, que muestran una posible gradacién de las intervenciones,
desde las técnicas de apoyo vital hasta las medidas paliativas.
Con respecto a la idoneidad de los representantes, es referencia la escala
de Buchanan y Brock.3 Se trata de una serie de normas que sefialan grados
progresivos de alerta ante la actuacién dudosa de la persona sustituta.
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Para la elaboracién del PAC también se puede consultar la propuesta del

EPEC.*

Evaluacién de la competencia

Ya hemos dicho que no deberia evaluarse la competencia en situacién de
agonia o estados préximos. En casos de estricta necesidad, deberia ser tan
imperceptible, flexible y ponderada como fuera posible para minimizar las
molestias, con preguntas cortas, comprensibles, razonables, no invasivas, rele-
vantes y de contenido potencialmente terapéutico.

En otros casos, sin embargo, algunos instrumentos pueden ayudar a salir de la
duda, sobre todo cuando es la decision la que acerca el enfermo a la muerte, la
que hace imposible evitarla o posponerla.

Se evaluaria entonces la capacidad cognitiva general, del paciente, la minima
y necesaria para la orientacién, la memoria reciente, la comprensién del len-
guaje y la expresién. Deberfan analizarse al menos los puntos siguientes:

— si tiene dificultad para comprender una informacién;

— si retiene la informacién que se le da;

— si utiliza la informacién para tomar la decision;

— si mantiene expectativas ilusorias sin logica; y

— si consigue tomar y comunicar una decision.

También se tendria que tener en cuenta el estado animico de la persona en-
ferma:
— si se puede etiquetar de depresion grave o ansiedad, y si puede mejorarse;
— hasta qué punto le afectan la soledad o el ambiente, y si puede mejorarse.

Si es necesario puede realizarse un andlisis mds detallado, basado por ejemplo

en The Aid to Capacity Evaluation (ACE) de Singer, o en la MacArthur Com-
petence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T), de Grisso y Appel-
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baum,* que recogen y puntdan algunas habilidades del paciente (con un «si»,
«no» o «dudoso»), entre las cuales:
— la comprensién del problema médico que tiene delante, del procedi-
miento que se le propone y de las alternativas que hay;
— la valoracién de las consecuencias de cada opcién;
— la explicacién del porqué de la preferencia o decisién; y
— la coherencia entre la decision y su personalidad.

Todas estas habilidades son importantes. Aunque el rendimiento en alguna sea
mds pobre, el juicio sobre la competencia debe basarse en una ponderacién de
todas ellas, sin olvidar que la evaluacién depende de la decisién que tiene que
tomar el paciente.

Para esto tltimo hay que mencionar la escala mévil de Drane,* que adecua el
tipo de competencia exhibida al tipo de decisién al cual debe aplicarse. A modo
de ejemplo, hemos querido simplificarlo en el contexto del cual hablamos:

Competencia minima Puede decir si al tratamiento eficaz y no al pos-
tergable. Es consciente de su situacion clinica.

Ejemplo: competencia para pedir y aceptar la sedacion en la agonia o para negarse al
tratamiento molesto y poco titil (sonda géstrica durante los iltimos dias).

Competencia media  Puede rechazar el tratamiento incierto o de ries-
go. Comprende la informacién médica y elige,
pero muy influenciado por la confianza.

Ejemplo: competencia para manifestar necesidades personales (sedacién paliativa) o
para negarse a actuaciones habituales que ya no son curativas.

Competencia llena Puede rechazar un tratamiento vital en cual-
quier momento. Reflexiona con coherencia,
responsabilidad y consciencia del derecho.

Ejemplo: competencia para rechazar un tratamiento curativo y vital: sangre, inter-
vencion o didlisis.
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Una vez evaluada la competencia

El profesional debe hacer constar en la historia clinica del enfermo las razones
por las cuales considera que este es competente y dejar patente que la dicha
persona es auténoma en aquel momento y que, en principio, debe ser respeta-
da. Si el profesional cree que la persona enferma no tiene competencia sufi-
ciente, tiene que intentar mejorarla. En todo caso, para establecer el diagnos-
tico final de incompetencia, es bueno que este sea compartido por otros pro-
fesionales y, posteriormente, hay que informar a la persona enferma y avisarle
de que la decisién se tomard con su representante.
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1. Estatuto de autonomia de Cataluiia, ley refrendada por la ciudadania el
18 de junio de 2006

Titulo I. De los derechos, deberes y principios rectores
Articulo 20. Derecho a vivir con dignidad el proceso de la muerte

1. Todas las personas tienen derecho a recibir un tratamiento adecuado del
dolor y cuidados paliativos integrales y a vivir con dignidad el proceso de su
muerte.

2. Todas las personas tienen derecho a expresar su voluntad de una manera
anticipada para dejar constancia de las instrucciones sobre las intervencio-
nes y los tratamientos médicos que puedan recibir, que tienen que ser res-
petadas, en los términos que establecen las leyes, especialmente por el per-
sonal sanitario, cuando no estén en condiciones de expresar personalmen-
te su voluntad.

2. Ley 21/2000, de 29 de diciembre, sobre los derechos de informacién
concerniente a la salud y la autonomia del paciente, y la documentacién
clinica (DOGC n°. 3303, de 11 de enero de 2001)

Articulo 2. Formulacién y alcance del derecho a la informacién asistencial
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1. En cualquier intervencién asistencial, los pacientes tienen derecho a cono-
cer toda la informacién obtenida sobre la propia salud. No obstante, hay
que respetar la voluntad de una persona de no ser informada.

2. La informacién tiene que formar parte de todas las actuaciones asistencia-
les, tiene que ser veridica, y se tiene que dar de manera comprensible y
adecuada a las necesidades y los requerimientos del paciente, para ayudarlo
a tomar decisiones de una manera auténoma.

3. Corresponde al médico responsable del paciente garantizar el cumplimien-
to del derecho a la informacién. También tienen que asumir responsabili-
dad en el proceso de informacién los profesionales asistenciales que lo
atienden o le aplican una técnica o un procedimiento concretos.

Articulo 3. El titular del derecho a la informacidn asistencial

1. El titular del derecho a la informacién es el paciente. Se tiene que informar
a las personas vinculadas al paciente en la medida en que este lo permite
expresamente o tdcitamente.

2. En caso de incapacidad del paciente, este tiene que ser informado en fun-
cién de su grado de comprension, sin perjuicio de tener que informar tam-
bién a quien tiene la representacion.

3. Si el paciente, a criterio del médico responsable de la asistencia, no es com-
petente para entender la informacién, porque se encuentra en un estado fi-
sico o psiquico que no le permite hacerse cargo de su situacién, se tiene que
informar también a los familiares o a las personas que estdn vinculadas.

Articulo 5. Formulacién y alcance del derecho a la intimidad
1. Toda persona tiene derecho a que se respete la confidencialidad de los datos

que hacen referencia a su salud. Igualmente, tiene derecho a que nadie que no
esté autorizado pueda acceder si no es ampardndose en la legislacién vigente.
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2. Los centros sanitarios tienen que adoptar las medidas oportunas para garan-
tizar los derechos a que se refiere el apartado 1, y a este efecto tienen que
elaborar, si procede, normas y procedimientos protocolizados para garanti-
zar la legitimidad del acceso a los datos de los pacientes.

Capitulo 4. Con respecto al derecho a la autonomia del paciente
Articulo 6. El consentimiento informado

1. Cualquier intervencién en el dmbito de la salud requiere que la persona
afectada haya dado su consentimiento especifico y libre y haya sido infor-
mada previamente, de acuerdo con lo que establece el articulo 2.

2. Este consentimiento se tiene que hacer por escrito en los casos de interven-
ciones quirtrgicas, procedimientos diagndsticos invasivos y, en general,
cuando se llevan a cabo procedimientos que comportan riesgos e inconve-
nientes notorios y previsibles, susceptibles de repercutir en la salud del pa-
ciente.

3. El documento de consentimiento tiene que ser especifico para cada supues-
to, sin perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y otros medios informati-
vos de cardcter general. Este documento tiene que contener informacién
suficiente sobre el procedimiento de que se trata y sobre sus riesgos.

4. En cualquier momento la persona afectada puede revocar libremente su
consentimiento.

Articulo 7. Excepciones a la exigencia del consentimiento y otorgamiento del
consentimiento por sustitucién

1. Son situaciones de excepcién a la exigencia del consentimiento:
a) Cuando hay riesgo para la salud publica, si lo exigen razones sanitarias de
acuerdo con lo que establece la legislacién que sea aplicable.
b) Cuando en una situacion de riesgo inmediato grave para la integridad
fisica o psiquica del enfermo no es posible conseguir la autorizacién de
este o de sus familiares o de las personas que estdn vinculadas. En estos
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2.
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supuestos, se pueden llevar a cabo las intervenciones indispensables des-
de el punto de vista clinico a favor de la salud de la persona afectada.

Son situaciones de otorgamiento del consentimiento por sustitucién:

a) Cuando el enfermo, a criterio del médico responsable de la asistencia, no
es competente para tomar decisiones, porque se encuentra en un estado
fisico o psiquico que no le permite hacerse cargo de su situacién, el con-
sentimiento se tiene que obtener de los familiares de este o de las perso-
nas que estdn vinculadas.

b) En los casos de incapacidad legal, de acuerdo con lo que establece el ar-
ticulo 219 de la Ley 9/1998, de 15 de julio, del Cédigo de familia.

¢) En los casos de personas internadas por trastornos psiquicos, en quienes
concurran las circunstancias del articulo 255 de la Ley 9/1998, de 15 de
julio, del Cédigo de familia.

d) En el caso de menores, si estos no son competentes, ni intelectualmente
ni emocionalmente, para comprender el alcance de la intervencién sobre
la propia salud, el consentimiento lo tiene que dar al representante del
menor, habiendo escuchado, en todo caso, su opinién si es mayor de do-
ce anos. En el resto de casos, y especialmente en casos de menores eman-
cipados y adolescentes de mds de dieciséis afios, el menor tiene que dar
personalmente su consentimiento. No obstante, en los supuestos legales
de interrupcién voluntaria del embarazo, de ensayos clinicos y de practi-
ca de técnicas de reproduccién humana asistida, hay que atenerse a lo
que establece con cardcter general la legislacién civil sobre mayorifa de
edad, y, si procede, la normativa especifica que sea aplicable.

. En los supuestos definidos en las letras ), 6) y ¢) del apartado 2, se pueden

llevar a cabo las intervenciones indispensables desde el punto de vista clini-
co a favor de la salud de la persona afectada.

. En los casos de sustitucién de la voluntad del afectado, la decision tiene que

ser la mds objetiva y proporcional posible a favor del enfermo y de respeto
a su dignidad personal. Asimismo, el enfermo tiene que intervenir tanto
como sea posible en la toma de decisiones.
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Articulo 8. Las voluntades anticipadas

1. El documento de voluntades anticipadas es el documento dirigido al médi-
co responsable en el cual una persona mayor de edad, con capacidad sufi-
ciente y de manera libre, expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando
se encuentre en una situacion en que las circunstancias que concurran no le
permitan expresar personalmente su voluntad. En este documento, la per-
sona puede también designar a un representante, que es el interlocutor vé-
lido y necesario con el médico o el equipo sanitario, para que la sustituya en
caso de que no pueda expresar su voluntad por ella misma.

2. Tiene que haber constancia fehaciente de que este documento ha sido otor-
gado en las condiciones mencionadas en el apartado 1. A este efecto, la
declaracién de voluntades anticipadas se tiene que formalizar mediante uno
de los procedimientos siguientes:

4) Ante notario. En este supuesto, no hace falta la presencia de testigos.

b) Delante de tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar,
de los cuales dos, como minimo, no pueden tener relacién de parentesco
hasta el segundo grado ni estar vinculados por relacién patrimonial con
el otorgante.

3. No se pueden tener en cuenta voluntades anticipadas que incorporen pre-
visiones contrarias al ordenamiento juridico o a la buena practica clinica, o
que no se correspondan exactamente con el supuesto de hecho que el sujeto
ha previsto a la hora de emitirlas. En estos casos, se tiene que hacer la ano-
tacion razonada pertinente en la historia clinica del paciente.

4. Si hay voluntades anticipadas, la persona que las ha otorgado, los familiares
o su representante tiene que entregar el documento que las contiene en el
centro sanitario donde la persona es atendida. Este documento se tiene que
incorporar a la historia clinica del paciente.

105



Anexo 2. Referencias legales

3. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia
del paciente y de derecho y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica. Sigue el espiritu de la Ley 21/2000, y no supone
cambios relevantes a tener en cuenta en la préctica asistencial.

4. Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la dignidad del
ser humano en relacién con las aplicaciones de la biologia y la medicina
- Convenio europeo sobre derechos humanos y biomedicina (1996).
Ratificado por las Cortes Generales espafiolas el 5 de octubre de 1999 (BOE
ne. 251, de 20 de octubre de1999).

Articulo 9. Voluntad manifestada con anterioridad

Si un paciente no estd en condiciones de expresar su voluntad cuando se tenga
que someter a una intervencién médica, se tendrd en cuenta la que hubiera
manifestado con anterioridad.

5. Informe de The Hastings Center sobre los hitos de la medicina

A pesar de todo el poder de la investigacién y los avances médicos, los seres
humanos continuardn enfermdndose y muriendo. La conquista de una enfer-
medad abrird el camino para que otras enfermedades puedan expresarse mds y
mds. La muerte puede posponerse y evitarse, pero nunca conquistarse. El do-
lor y el sufrimiento continuardn siendo parte de la condicién humana. Estas
son verdades poderosas, aunque simples, pero ficiles de olvidar en el entusias-
mo por los nuevos conocimientos y las tecnologias innovadoras. Siempre ha-
brd que cuidar a las personas cuando las posibilidades de la medicina curativa
alcancen sus limites; este es el lugar donde sélo los cuidados, la paliacién y el
respeto ayudardn a los enfermos en el trdnsito de la vida a la muerte. Una
medicina moderada y prudente siempre tendrd estas verdades delante de si
misma, buscando el progreso, pero sin dejarse embrujar por este o permitién-
dole que la lleve a olvidar la mortalidad intrinseca de la condicién humana.
Una medicina prudente y moderada equilibrard su lucha contra la enfermedad
con un sentido perdurable de que su papel no es buscar la trascendencia del
cuerpo, sino ayudar a las personas a vivir vidas tan saludables como se pueda,
dentro de los limites de un ciclo vital finito.
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6. Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacién con la salud
y la atencién sanitaria (2002)

2.4. Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso de su muerte de acuerdo
con su concepto de dignidad.

Toda persona tiene el derecho de vivir el proceso que ocurra hasta su muer-
te con dignidad. El enfermo tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento
que se encamine a prolongar su vida, cuando crea que una terapéutica o
intervencién puede reducir su calidad de vida, hasta un grado incompatible
con su concepcion de la dignidad de la persona, y asi evitar el llamado en-
carnizamiento terapéutico.
Todas las personas tienen derecho a poder acceder a los tratamientos palia-
tivos de confort y, en particular, al del dolor, que se tienen que facilitar en
el entorno mds idéneo posible (domicilio, hospital, etc.).
Cuando el paciente se encuentre en el hospital, se tendrd que facilitar al
mdximo el acompafiamiento de los familiares, en un contexto social ade-
cuado que permita la intimidad y, finalmente, el luto.
Si la muerte ocurre en el hospital, se tendrd que tener un cuidado especial,
a fin de que los familiares y las personas préximas reciban un trato y unas
orientaciones adecuados en este momento.
Los procedimientos y las actuaciones correspondientes no podrdn incorpo-
rar previsiones contrarias al ordenamiento juridico.

7. Cédigo de Deontologia del Consejo de Colegios de Médicos de Cataluiia
(2005)

57. Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la
muerte y el médico tiene que velar para que este derecho sea respetado. El
médico tiene que tener en cuenta que el enfermo tiene el derecho de re-
chazar el tratamiento para prolongar la vida. Es deber médico fundamen-
tal ayudar al paciente a asumir la muerte de acuerdo con sus creencias y
aquello que haya dado sentido a su vida. Cuando el estado del enfermo no
le permita tomar decisiones, el médico aceptard la de las personas vincula-
das responsables del paciente, pero les sefialard el deber de respetar lo que
se cree que habria sido la opinién del enfermo.
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58.

El objetivo de la atencién a las personas en situacién de enfermedad ter-
minal no es acortar ni alargar su vida, sino promover la calidad de esta al
mdximo posible. El tratamiento de la situacién de agonia tiene que adap-
tarse a los objetivos de confort, sin pretender alargarla innecesariamente ni
acortarla deliberadamente. En los casos de muerte cerebral, el médico ten-
drd que suprimir los medios que mantienen una apariencia de vida si no
es que son necesarios para un transplante previsto.

8. Cédigo de Etica del Colegio Oficial de Enfermeria de Barcelona (1986)

30.

31.

32.

El concepto de muerte y la manera de asumirla puede variar, segin la reli-
gién o la ideologia que haya dado sentido a la vida del enfermo. El profe-
sional de enfermerfa procurard que todos los derechos del enfermo, deri-
vados de esta concepcidn, sean respetados y que se le ayude en el proceso
de la muerte de manera que pueda vivirla con la maxima dignidad, liber-
tad y confort posibles.

El profesional de enfermeria considerard a la familia como parte integrante
de la asistencia al enfermo terminal y le procurard el apoyo adecuado para
disponerla a afrontar la muerte del ser amado cuando esta sea inevitable.

El profesional de enfermeria tiene que compartir responsablemente con el
equipo de salud las decisiones orientadas a la supresién de ayudas técnicas
al paciente, de manera particular en los casos de coma sobrepuesto (muer-
te de tronco cerebral) y cuando alarguen la vida meramente bioldgica del
paciente, en un proceso irreversible.

9. Patient Self-Determination Act
La Patient Self-Determination Act (PSDA), ley federal de los Estados Unidos del

5 de noviembre de 1990, dice, en resumen, que «una voluntad anticipada es

cualquier tipo de instruccién escrita, ya sea un testamento vital, un mandato o un

poder de representacién, que sea reconocido por la legislacién o por la jurispru-

dencia del estado donde se aplique, y que haga referencia a la manera en que se

han de realizar los cuidados sanitarios del individuo cuando se vuelva incapaz».
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1. Instituciones y pacientes afectados por la ley (como condicién para que la
atencién sanitaria sea subvencionada por Medicare, Medicaid o ambas).
Deberes:

a) Hospitales: informar a todos los pacientes hospitalizados al ingresar.

b) Residencias asistidas: informar a todos los residentes al ingresar.

¢) Agencias de cuidados domiciliarios: informar a todos los clientes antes de
ser admitidos por la agencia.

d) Programas de cuidados paliativos (bospice): se tiene que informar a todos
los pacientes al entrar.

¢) Companias de seguros (Health Maintenance Organizations, HMO): in-
formar a todos sus asociados a la hora de inscribirse.

2. Obligaciones de los profesionales y organizaciones sanitarias

a) Desarrollar y actualizar los protocolos escritos y los procedimientos res-
pecto de las directrices previas.

b) Proporcionar informacién escrita a los pacientes con respecto a su dere-
cho (segtin cada estado) de aceptar o rehusar tratamientos médicos o
quirdrgicos y a su derecho de formular directrices previas, y a las maneras
mediante las cuales el profesional o la organizacién a la cual pertenece
facilitan el cumplimiento de estos derechos.

¢) Documentar en la historia clinica si el individuo ha cumplido o no una
directriz previa.

d) Asegurarse de que se cumple la legislacion estatal con respecto a las di-
rectrices previas.

¢) Educar a los otros profesionales y a la comunidad con respecto a las di-
rectrices previas.

3. Obligaciones de los estados y del gobierno federal
a) Cada estado, con asesoramiento del Department of Health and Human
Services (DHSS), tiene que desarrollar materiales escritos en los cuales se
describan las leyes estatales concernientes a las directrices previas.
b) El DHSS tiene que desarrollar o aprobar materiales informativos en re-
lacién con las directrices previas para la distribucién a los profesionales y
las organizaciones sanitarias; ademds tiene que planificar y realizar una
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campafia nacional de educacién con respecto a las directrices previas, y
tiene que enviar por correo informacién con respecto a las directrices
previas a todos aquellos que se beneficien de los fondos o los servicios del
sistema de Seguridad Social.
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1. Recomendaciones basicas

a) La sedacién es una maniobra terapéutica indicada para controlar uno o més
sintomas somdticos o psicoldgicos refractarios a otros tratamientos.

b) Es necesario evaluar la respuesta a otras medidas antes de (considerar indi-
cado) pensar en iniciar una sedacién.

¢) El objetivo de la sedacién es disminuir el nivel de consciencia para proteger
al enfermo del malestar que estd sufriendo en una situacién de fin de vida.

d) La intensidad de la sedacién tiene que ser proporcional al grado de control
del sintoma.

¢) Excepto en situaciones agudas, la maniobra de la sedacién tendria que estar
planificada y, siempre que se pueda, habria que hablar con la persona enfer-
ma y la familia para valorar la demanda o la aceptacién.

/) En situaciones de agonia que requieran sedacién, serd irreversible. En cam-
bio, fuera de la situacién de agonia, la sedacién puede ser transitoria en la
mayoria de casos.

2. Metodologia

a) Escoger el firmaco mds indicado para la sintomatologfa clinica del enfermo.
b) Escoger la via de administracién de firmacos mds adecuada. Pensar en vias
alternativas ante la falta de respuesta.
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¢) Iniciar el tratamiento con dosis bajas y aumentar de manera progresiva se-
gun las necesidades del enfermo y la situacion.

d) Evaluar los resultados, lo cual implica una supervision por parte del médico
y la enfermera.

¢) Registrar en la historia clinica los motivos para iniciar la sedacion, la pauta
farmacolégica y la monitorizacién de los resultados.

3. Opciones en funcién de la sintomatologia

a) Con delirio
I. 12 opcién: levomepromazina
II. 22 opcién: midazolam
I1I. 32 opcién: propofol o fenobarbital, en funcién de la via parenteral

b) Sin delirio
IV. 12 opcién: midazolam
V. 22 opcién: levomepromazina
VI. 32 opcién: propofol o fenobarbital, en funcién de la via parenteral
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repeticién de

respuesta o cada

de la respuesta

de la respuesta

Midazolam Levomepromazina Propofol Fenobarbital
., Viales de Viales de Viales de Viales de
Presentacién 15 mg/ml 25 mg/ml 10 mg/ml 200 mg/ml
Si no toma BZD Frecuencia Dosis de
Dosis de induccién: | de administracién induccién:
2,5-5,0 mg (bolo) en bolo 100-200 mg
Dosis de rescate:
Via 2,5-5,0 mg (bolo) Dosis de Dosis de
subcutdnea _ induccién: rescate:
Si toma BZD 12,5-25,0 mg (bolo) 100 mg
Dosis de induccién:
5-10 mg (bolo) Dosis de rescate: No se tiene que
Dosis de rescate: 12,5 mg (bolo) mezclar con
2,5-5,0 mg (bolo) otros firmacos
Si no toma BZD Dosis de Dosis de
Dosis de induccién: induccién: induccién:
1,5 mg (bolo) Dosis de 1,0-1,5 mg/kg | 2 mg/kg (lento)
Dosis de rescate: induccién: en 1-3 min
Via 1,5 mg (bolo) 6,0-12,5 mg (bolo) Dosis de
intravenosa Dosis de resca- rescate:
Si toma BZD Dosis de rescate: te: 2 mg/kg (lento)
Dosis de induccién: 6 mg (bolo) 50% de la dosis | No se tiene que
3,5 mg (bolo) de induccién mezclar con
Dosis de rescate: en 1-3 min otros firmacos
3,5 mg (bolo)
Tiempo de En funcién de la En funcién En funcién En funcién de

la respuesta

dosis de rescate 5 min
Sumar dosis de Sumar dosis de 2 mg/kg/h 600 mg/
Dosis de rescate hasta rescate hasta 24 h/SC
mantenimijento | controlar el sintoma | controlar el sintoma Hay que
y administrar y administrar individualizar 1 mg/kg/h/TV
en24 h en 24 h
Dosis de rescate
en tratamiento 1/6 de la dosis 1/6 de la dosis
de manteni- total diaria total diaria
miento
Retirar BZD y Retirar BZD y
Dosis maxima: NLP antes de NLP antes de
Observaciones 160-200 mg Dosis maxima: iniciar, y reducir | iniciar, y reducir
cada24 h 300 mg cada 24 h la dosis de la dosis de
opioides a la opioides a
mitad la mitad

BZD: benzodiacepinas; IV: intravenosa; SC: subcutdnea; NLP: neurolépticos
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Anexo 4. ;De qué hablamos?
A modo de glosario

Para comprender mejor el texto, conviene definir diferentes conceptos y situa-
ciones que tratamos. Asi, en el contexto de este documento, hablamos de los
términos siguientes en el sentido que se presenta a continuacién.

Agonia. Periodo de horas o de pocos dias en que la vida se extingue progresi-
vamente con signos fisicos reconocibles y sufrimiento por la proximidad de la
muerte.

Buena praxis. Conducta profesional realizada de acuerdo con el conocimien-
to cientifico y prictico sobradamente consensuado, incluyendo necesariamen-
te el respeto a la voluntad expresada por el paciente, o por quien le representa,
y la aceptacién de las limitaciones a la actuacién que estos decidan.

Compasién y empatia. Palabras que provienen de «con o en sintonia con el
pathos»» (sufrimiento, sentimiento, emocién de un ser vivo, sobre todo con
aquello que lo hace sufrir). A pesar de las diferencias, en el documento se usan
como equivalentes, como participacién afectiva frente al dano del otro (dolor,
angustia, miedo, desesperacién y otros sentimientos) que lleva a la ayuda, en
este caso profesional. Con ellas queremos denotar que se debe procurar enten-
der y respetar la situacién animica de los pacientes y no reducir la prdctica cli-
nica a un mero contrato de servicios. En la ayuda al final de la vida es particular-
mente importante.
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Cuidados paliativos. Cuidados activos destinados a los enfermos en procesos
avanzados e incurables y a sus familiares, con especial atencién al confort y a
la calidad de vida. Es funcién de los médicos y de todos los profesionales sani-
tarios aliviar el dolor y los otros sintomas, asi como el sufrimiento de los en-
fermos que estdn en una fase terminal o cerca del fin de la vida. Estos enfermos
tienen derecho a recibir asistencia de calidad, apoyo psicolégico y ayuda social
que contribuya a humanizar el proceso de su muerte.

Decisién informada. Decisién que toma un paciente auténomo fundamen-
tada en el conocimiento de los hechos mds relevantes de su proceso, después
de haber sido adecuadamente informado, y en sus valores. El enfermo tiene
derecho a disponer en todo momento de la informacién existente sobre su
proceso, especialmente de las diferentes alternativas y posibilidades de actua-
cién. Todo enfermo puede decidir no aceprar lo que se le propone.

Dignidad. Es cierto que expresa la igualdad de trato que merece todo ser huma-
no y su derecho al respeto, a no ser ofendido y a no ser utilizado, pero a veces se
utiliza como peticién de principio de lo que se defiende desde posturas contra-
rias. Por eso, hemos intentado obviarlo en el documento como argumento.

Enfermedad terminal. Se dice de aquella enfermedad incurable, progresiva,
sin respuesta al tratamiento, que llevard al paciente a la muerte al cabo de
pocos meses (como mdximo unos seis). Los enfermos y familiares pueden en-
tender los términos enfermedad terminal o fase terminal como sinénimos de
«no poder hacer nada», y sin embargo, a menudo todavia puede hacerse mu-
cho para mejorar la situacién de la persona enferma.

Eutanasia. Actuacién llevada a cabo por un profesional sanitario que tiene
como objetivo provocar directamente la muerte de un paciente que sufre una
enfermedad incurable e irreversible, y que se encuentra en un estado de sufri-
miento intenso que no ha podido ser aliviado por otros medios, a peticién
expresa, informada y reiterada del mismo paciente. En el momento de la re-
daccién de este texto, la eutanasia estd penada en Espana.

Futilidad de un tratamiento. Inutilidad de un tratamiento para conseguir el
objetivo perseguido y pactado. También hablamos de futilidad de un trata-
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miento cuando se ve que puede producir perjuicios superiores o desproporcio-
nados en relacién con el posible beneficio.

Limitacién del esfuerzo terapéutico (LET). Restriccién o paro de los trata-
mientos que tienen por finalidad prolongar la vida, y mantenimiento s6lo de
las terapias necesarias para garantizar al maximo el bienestar del enfermo. El
objetivo es facilitar la evolucién de la enfermedad hacia la muerte sin prolon-
gar inttilmente la agonia. Incluye no iniciar o retirar tratamientos habituales
como la ventilacién mecdnica, la reanimacién cardiopulmonar, la didlisis, la
nutricién artificial o la hidratacién al final de una enfermedad incurable.

Objecién de conciencia. Derecho individual de no atender a las demandas de
actuacién que resultan incompatibles con las convicciones morales propias.
No se puede esgrimir para imponer una actuacién no querida por el enfermo,
por bien indicada que esté.

Obstinacién terapéutica. Instauracion o continuacién de medidas médicas
que no tienen ningun otro sentido que el de prolongar la vida bioldgica del
paciente cuando este estd destinado a una muerte préxima y segura. Se conoce
habitualmente con el término encarnizamiento terapéutico.

Paternalismo. Forma de relacién clinica ancestral, sobradamente aceptada
durante siglos y hasta hace poco, que se fundamentaba en la incapacidad de
opinién y de decisién de la persona enferma, por el solo hecho de serlo. En
esta forma de relacién, la autoridad profesional podia actuar por el bien del
enfermo sin contar con su opinidn, incluso utilizando impunemente la men-
tira, el engano o la fuerza. El derecho a la autonomia personal ha proscrito esta
préctica. Sin embargo, aunque se va aceptando el cambio de modelo, la inercia
de la imposicién paternalista se manifiesta a menudo, sobre todo cuando el
enfermo se encuentra en una situacién de gravedad.

Plan anticipado de cuidados (PAC). Planificacién anticipada de las decisio-
nes que sigue un modelo de atencién deliberativa, que incluye el respeto a la
persona enferma, especialmente a sus preferencias y sus limites, y que tiene en
cuenta su entorno y la esencia de los cuidados paliativos de atencién integral.
Esta planificacién tiene que constar en la historia clinica, pero también puede
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ser la base de un documento de voluntades anticipadas (DVA) si se cree pru-
dente una formalizacién mds fehaciente.

Principio de autonomia. Entendemos por autonomia la capacidad para esco-
ger libremente, entre diferentes concepciones, la manera cémo queremos vi-
vir. El ejercicio de esta autonomia, que da un sentido genuino a nuestra vida,
incluye cémo queremos que sea nuestro final. Por lo tanto, cuando se nos
niega la posibilidad de decidir sobre el final de nuestra vida o sobre las decisio-
nes que lo acompanan, se nos priva de autonomia.

Rechazo del tratamiento. Derecho reconocido legalmente por el cual una
persona expresa, de manera verbal o por escrito, su voluntad de no aceptar una
determinada actuacién médica.

Representante. Toda persona enferma tiene derecho a tener un representante
que le sustituya en la toma de decisiones cuando ya no sea competente o bien
cuando quiera delegarlas. Habitualmente era el familiar mds préximo, pero
puede ser cualquier persona que el paciente quiera nombrar. El DVA es una
buena ocasién para hacerlo.

Sedacién en la agonia. Administracién de firmacos para conseguir el alivio,
imposible de obtener con otras medidas, de un padecimiento fisico o psicolé-
gico, mediante la disminucién suficientemente profunda y previsiblemente
irreversible de la consciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy proxi-
ma, siguiendo su demanda o su aceptacién.

Voluntades anticipadas. Deseos, prioridades o decisiones de una persona for-
mulados anticipadamente en previsién de una situacién de incapacidad en la
cual no pueda manifestarlos directamente. Se trata de una manera de conti-
nuar ejerciendo el derecho a ser respetado con los valores propios en una situa-
cién de mds vulnerabilidad. El otorgamiento se puede hacer mediante un do-
cumento, tal como establece la Ley 21/2000 del Parlamento de Catalufa.
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