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CAPITULO 1

INTRODUCCION Y
JUSTIFICACION

1.1. Introduccién

«La forma en que la gente muere permanece

en la memoria de los que sobreviven.»

-Cicely Saunders- (Enfermera y médico britdnica
fundadora de los cuidados paliativos).

Pain and impending death. Textbook of pain.

El desarrollo cientifico y técnico que ha experimentado la Medicina en el
ultimo siglo ha supuesto un aumento de la esperanza de vida, permitiendo
que progresivamente se haya intervenido con mas intensidad en los procesos
de salud y enfermedad. Sin embargo, el final de la vida nos coloca ante la
evidencia de que la medicina debe tener unos limites razonables para que el
uso de esta tecnologia siga sirviendo a los intereses de las personas enfermas,
aceptando que hay procesos no susceptibles de curacién que requieren ser
atendidos, procesos a los que la sociedad y el sistema sanitario deben prestar
especial interés para ofrecer una atencién integral centrada en conseguir la
mayor calidad de vida posible. Se estima que en Espaifia hasta el 60 % de las
personas que fallecen han sufrido un proceso de deterioro en el ultimo ano de
vida[l] y que entre un 8 % y un 22 % de las hospitalizaciones se corresponden
con enfermos en este periodo[2]. En nuestra sociedad existe una demanda
generalizada de atencién centrada en la persona que permita una vida y
una muerte dignas. En el afio 2000 Callahan abogaba porque se reconociese
una muerte en paz como un objetivo en si mismo, con el mismo valor e
importancia que la lucha contra las enfermedades y la prolongacién de la
vida[3]. Esta realidad revela la necesidad de realizar un nuevo planteamiento
acerca de los objetivos que debe perseguir la medicina actual, centrada hasta
ahora en exceso en un enfoque fundamentalmente curativo[4].
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Las técnicas de soporte vital han provocado un cambio en el proceso del
morir[5]. Sin embargo, la tecnologia no es inocua y en ocasiones, puede llegar
a producir danos que superen el beneficio. De este hecho deriva el debate
sobre la adecuacién del esfuerzo terapéutico (AET), es decir, la cuestién de
si todo lo técnicamente posible, es éticamente aceptable. Prolongar la vida,
que es un valor en si mismo, puede colisionar con otros valores, como son
el respeto a las decisiones del propio paciente, el cuidado de la calidad de
vida o la atencién a otras personas cuando los recursos son limitados. La
medicina no debe representar una lucha ciega contra la muerte y nunca se
debe olvidar que ésta constituye el final natural de la vida[6].

El marco deontolégico para la AET se encuentra recogido en el Codigo
de Etica y Deontologia Médica Colegial de 2011[7], en el que se incluye el
«derecho a morir con dignidad», se menciona la «futilidad terapéuticay.

El marco legal para la AET se encuentra recogido en varias leyes[8]:

1. Convenio del Consejo de Europa para la protecciéon de derechos hu-
manos y la dignidad del ser humano respecto a las aplicaciones de la
biologia y de la medicina. Firmado el 4 de abril de 1997, en vigor en
Espana desde el 1 de enero de 2000.

2. Ley 41/2001 Basica reguladora de la autonomia del paciente.

3. Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Re-
gistro Nacional de Instrucciones previas y el correspondiente fichero
automatizado de datos de cardcter personal.

4. Leyes autondmicas que regulan las instrucciones previas

El marco bioético para la AET exige tener en cuenta los 4 principios
basicos de bioética: Autonomia, no maleficiencia, beneficiencia y justicia.
La utilizacion de los mismos ayuda a establecer un valor metodologico en
la toma de decisiones. De igual manera, es necesario asegurar que médicos
y enfermeros puedan ejercer su derecho constitucional a la objecién de
conciencia.

Se han utilizado numerosas expresiones para referirse a la Adecua-
cién del Esfuerzo Terapéutico[5]. Una definicién ampliamente aceptada
es la de no aplicar «medidas desproporcionadasy, entendiéndose por éstas
las que presentan un balance inadecuado entre costes-cargas y beneficios
para el enfermo. Igualmente se hace necesario incorporar el concepto de
adecuacién del esfuerzo diagndstico, a fin de evitar el sufrimiento innece-
sario en pacientes en la Fase Final de la Vida (FFV); el modo en que se
realiza esta adecuacién, el uso de tratamientos para paliar los sintomas
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resultantes de la misma, asi la complacencia hacia el enfermo, la familia
0 con uno mismo, como las habilidades de los profesionales en técnicas de
comunicacion son algunos de los focos de conflicto que se presentan y son
objeto de preocupacién[5].

Para resolver este tipo de situaciones complejas que se producen en el
proceso de morir, es preciso la elaboracién de una guia clinica que sirva de
marco de referencia y orientacién a los profesionales y usuarios, con el fin
de unificar criterios sobre los conflictos éticos que surgen en esta fase de la
vida y que contribuya a mejorar el desarrollo de los derechos fundamentales
en este ambito.

Por ello, desde el Comité Etico Asistencial (CEA) de la Gerencia de
Atencién Integrada de Ciudad Real (GAICR) se ha propuesto trabajar en
esta Guia Clinica de Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico, en un intento
de estandarizar la practica desde una perspectiva integrada e integral de la
asistencia sanitaria, con un enfoque bioético de cara a mejorar la calidad de
la atencién técnica, ética y humana a pacientes en la FFV.

1.2. Justificacién

Los conflictos relacionados con el final de la vida plantean no sélo
cuestiones clinicas, sino también un gran nimero de problemas de tipo
ético. La existencia de protocolos o guias sobre la AET puede ayudar a
que la toma de decisiones se lleve a cabo de manera més estandarizada
y siguiendo criterios consensuados que mejoren la calidad del manejo de
dichos pacientes.

Algunas de las situaciones que dificultan la toma de decisiones en la
AET y que justifican la elaboracién de esta Guia Clinica son:

1.2.1. Confusién con la terminologia.

La AET se asimila con frecuencia al término eutanasia pasiva y, des-
afortunadamente, es fuente de confusiéon cuando hablamos de los conflictos
relacionados con el final de la vida, lo que es tratado en 2002 por la Organiza-
ci6n Médica Colegial (OMC), la Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) y posteriormente, autores como Pablo Simén[5] en consenso con
otros bioéticos espaifioles, defendieron esta propuesta con el objetivo de
facilitar el debate y el entendimiento en este ambito.
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1.2.2. Variabilidad de las practicas de AET.

La practica de las decisiones de la AET es muy variada, no sélo entre
paises diferentes, sino también entre distintos hospitales de un mismo pais.
La frecuencia con que se toman las decisiones de limitacién, el modo de
llevarlas a cabo o el tipo de tratamiento o practica que se limita también
varia considerablemente. Garcia Caballero et al[9] realizaron un estudio
observacional descriptivo y retrospectivo de 4 hospitales de la Comunidad de
Madrid. Se recogieron las érdenes de AET pautadas en todos los pacientes
fallecidos en un periodo de 6 meses en los servicios de Medicina Interna.
Mas de la mitad de los pacientes del presente estudio reunfan criterios de
enfermedad terminal al ingreso, sin embargo, el tiempo trascurrido hasta la
toma de decisiéon de AET fue elevado (78 £ 18 horas). Esto podria deberse
a que la mayor parte de los pacientes terminales que ingresan en Medicina
Interna lo hacen por enfermedades no oncolédgicas, lo que puede dificultar
y demorar la identificacién del proceso como terminal. En el estudio de
Esteban A et al[6] realizado en 2001 en 6 unidades de cuidados intensivos
en Espana, se incluyeron un total de 3.498 en un periodo de 6 meses. De
ellos, el 18,4 % fallecieron durante su estancia en la unidad. Las decisiones
de limitar tratamientos de soporte vital fueron tomadas en el 65,4 % de
los pacientes que murieron por coma no traumético, en el 52,3 % de los
pacientes fallecidos por enfermedades pulmonares obstructivas crénicas en
estadio final, en el 36,1 % de los pacientes muertos por sepsis o fracaso
multiorgdnico y en el 33,4% de los pacientes fallecidos por insuficiencia
cardiaca severa.

A nivel de la GAICR, y en el marco de esta iniciativa de elaboracién de
una Guia de Préctica Clinica (GPC), en el afio 2018, se realiza un estudio
piloto en la unidad de hospitalizacion de Oncologia Médica, para valorar las
medidas diagnésticas y terapéuticas indicadas en pacientes ingresados en
esta unidad. El objetivo de dicho estudio, es, identificar aquellas personas
ingresadas por un proceso oncoldgico con mal prondstico vital, asi como los
procedimientos e intervenciones realizados en estos pacientes.

El estudio muestra como conclusién, que se realizan intervenciones
extraordinarias a personas con mal prondstico vital en la planta de Oncologia
Médica del Hospital General Universitario de Ciudad Real (HGUCR), y
senala las siguientes recomendaciones:

1. Seria interesante poder detectar a aquellos pacientes con mal pro-
nostico vital y candidatos a AET. Esto se podria calcular mediante
una puntuacién de Palliative Prognostic Score (PaPScore), escala
prondéstica de supervivencia en paciente oncolégico en fase avanzada;
clasifica a los pacientes con cédncer avanzado en tres grupos, en funcién
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de su probabilidad de supervivencia a los 30 dias, se recomienda en
el contexto de unidades especializadas de Cuidados Paliativos(CP) o
en Oncologia, ya que no ha sido validada en otros ambitos. Deberia
plantearse la posibilidad de incluir esta valoracion en todo paciente que
acudiera a consulta en la Unidad o que fuera ingresado. Si esta tarea
se sistematizara y los datos fueran faciles de encontrar en la historia
clinica supondria unos pocos segundos de tiempo del facultativo para
obtener una gran informacion.

2. Se aconseja establecer el punto de corte de Mal Pronéstico Vital en
PaP Score >10, puesto que en la clasificacién de esta encuesta la
horquilla de supervivencia a 30 dias es muy amplia (del 30 al 70 %)
y en aquellos pacientes con puntaciones entre 5,6 y 11, se pierde
sensibilidad si solo consideramos pacientes con mal pronéstico vital a
aquellos individuos con valores por encima de 11. Podriamos realizar
intervenciones innecesarias y empeorar la calidad de vida de estas
personas, con supervivencias a 30 dias de més del 65-70 %.

3. Después de la realizacién del PaP Score en el momento del ingreso del
paciente, convendria tener nuevas determinaciones de este cuestiona-
rio para considerar variaciones en la situacién clinica del paciente y
también para tener en cuenta la posible variabilidad intraobservador,
puesto que uno de los parametros del cuestionario es muy subjetivo
(el Prondstico Clinico de Supervivencia).

La disminuciéon de la variabilidad en la practica clinica es un paso
fundamental para que los pacientes puedan beneficiarse de una atencién
médica de calidad, con el consiguiente aumento de la eficiencia social del
sistema sanitario. Una de las estrategias que plantea Delgado R[10] para
minimizar esta variabilidad consiste en investigar la efectividad de los
procedimientos, difundir sus resultados y realizar protocolos y guias de
practica clinica.

Por otra parte, es preciso disponer de una formacion teérica y entre-
namiento practico que ayuden a adquirir las habilidades necesarias en el
manejo de dichos problemas. El tema de la muerte y el duelo es una asig-
natura pendiente en la mayoria de Facultades de Medicina y Enfermeria,
por lo que para avanzar en la solucion de estos problemas se proponen las
siguientes herramientas:

- Cursos de formacién, tanto de pregrado como de postgrado.

- Establecer sistemas de comunicacién y de informacién entre los miem-
bros del equipo y entre el equipo y los usuarios.
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- Fomentar la formacién en habilidades para el afrontamiento de situa-
ciones al final de la vida (comunicacién, relaciones humanas, resistencias
individuales...).

1.2.3. Determinacion del prondéstico.

La determinacion del prondstico va a estar siempre marcada por la
incertidumbre y, por ello, va a ser necesario utilizar todos los conocimientos
médicos disponibles para afinar lo méas posible en este concepto. Para su
establecimiento es necesario que el diagnostico sea lo més preciso posible y
con ello, se estimard la probabilidad de curacién y la esperanza de vida para
el estadio evolutivo de la enfermedad del paciente[11]. El pilar fundamental
serd maximizar los beneficios y minimizar los riesgos de complicaciones, es
decir, han de calcularse las posibilidades de éxito con las terapias disponibles
y examinar si se han agotado los medios posibles. Se han desarrollado
diferentes escalas para considerar si un paciente es candidato a medidas
de AET, que incluyen factores como la calidad de vida, la comorbilidad,
el riesgo y el prondstico vital[12]. De igual manera, es preciso realizar una
evaluacién de los tratamientos en base a la evidencia cientifica disponible,
con los criterios de proporcionalidad, futilidad y calidad de vida. El equipo
implicado debera informar al paciente y a la familia e ir mas alla del objetivo
exclusivo de la supervivencia.

1.2.4. Preferencias de los pacientes.

Existe una tendencia generalizada a subestimar la «capacidad de hecho»
de los pacientes para decidir. Con frecuencia se considera que no son compe-
tentes y las decisiones son tomadas en estos casos por los familiares o por el
equipo médico. Menos del 5% de los pacientes mantienen su capacidad de
decisién en la evolucion de su enfermedad y ademds, no siempre reciben un
cuidado acorde con sus valores o creencias[13]. Si el paciente no puede mani-
festar sus preferencias debido a su situacion clinica, es necesario averiguar si
ha realizado documento de Voluntades Anticipadas (DVA) o Documento de
Instrucciones Previas (DIP). El objetivo de este documento es la proteccién
del derecho a la autonomia del paciente y constituye una extensién del
proceso del consentimiento informado en aquellas situaciones en las que éste
ha perdido la capacidad de otorgarlo. Es de gran ayuda en el proceso de
toma de decisiones sanitarias, mejora el bienestar del enfermo y supone un
alivio en las cargas para sus seres queridos. E1 DVA debe estar formalizado
por escrito segun la legislaciéon vigente y se puede modificar, renovar o
revocar en cualquier momento. La existencia de un representante nombrado
por el paciente también puede facilitar el conocimiento y cumplimiento de
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la voluntad del paciente, de su proyecto de vida y valores. Un problema con
el que se encuentran los profesionales en el dia a dia, es el desconocimiento
o dificil acceso a dicho documento. EI DVA debe formar parte de la historia
clinica y quedar registrado en un lugar visible y de facil y rapido acceso.

1.2.5. Comunicacion y preparacién del equipo en el manejo
emocional de los temas relacionados con la muerte.

La comunicaciéon adecuada entre equipo médico y familia supone uno
de los principales indices de calidad, ya que es una de las cuestiones mas
demandadas por los familiares de pacientes en FFV. La comunicaciéon
debe ser cuidadosa y consensuada para que resulte exitosa y de calidad.
Afrontar el sufrimiento fisico y psiquico de los pacientes requiere desarrollar
ciertas habilidades, a menudo no tan consideradas, en el contexto de una
medicina altamente tecnificada que se orienta mas que nada hacia la curacién.
Seria importante establecer sistemas de comunicacién e informacién entre
miembros de los equipos implicados, incluyendo la Atencién Primaria, y
entre estos y los usuarios, asi como fomentar la formaciéon en habilidades
de comunicacion y establecer sistemas de apoyo para la proteccion de las
personas mas vulnerables. El médico de familia se encuentra en una situacién
privilegiada para acercarse a la vida, los valores, creencias y expectativas
acerca de la enfermedad de sus pacientes y familiares, por lo que resulta el
profesional adecuado para orientar y asesorar acerca de la AET asi como de
la preparacién y registro de la Planificacién anticipada de decisiones (PAD)
y DVA. En el trabajo de Lopez et al[14] en el que se incluyeron un total de
395 pacientes, resulta llamativo que el 88,8 % de los mismos no conocian
el DVA y que el 67,8% lo firmarfan en caso de enfermedad terminal. La
realidad es que en nuestro dia a dia es poco frecuente que se inicien las
conversaciones sobre la planificacién anticipada acerca de los cuidados al
final de la vida, algo que resulta de especial relevancia en pacientes que
presentan enfermedades progresivas incurables. Resultaria de ayuda e interés
la participacién en comités de ética asistencial y en formacién continuada en
bioética. De igual manera se hace necesaria la interdisciplinariedad del equipo
responsable de la asistencia, ya que el enfoque es complejo[15]. Para hacer
frente a la percepcion proxima del final de la vida es importante mejorar
las situaciones ambientales, la atencion psicoldgica y el soporte emocional,
prestando especial atencion a las vivencias y sentimientos de la persona. Por
ello, se hace necesaria la colaboracién de psicologos, trabajadores sociales
y responsables del apoyo a las creencias espirituales dentro del equipo. La
colaboracion de los allegados y seres queridos asimismo resulta fundamental
en el proceso de una adecuada aceptacion de la muerte.




1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

1.2.6. Documentacién y evaluacion.
Los cuidados al final de la vida normalmente no estan sujetos a eva-
luaciones posteriores y los objetivos de tratamiento, procesos de decisiéon y

discusiones con las familias no suelen aparecer adecuadamente documenta-
dos en la historia clinica, siendo este hecho fundamental para la toma de CAPITULO 2

s i ok e i i OBJETO, ALCANCE Y
DEFINICIONES

2.1. Objeto

El objeto de esta guia es establecer un conjunto de recomendaciones
basadas en la evidencia cientifica respecto a la la préctica de la AET en la
GAICR, desde una perspectiva integrada e integral de la asistencia sanitaria,
de cara a mejorar la calidad de la asistencia técnica, ética y humana a
pacientes y familiares en FFV.

2.2. Alcance

Los principales usuarios de esta Guia Clinica son los profesionales sa-
nitarios (facultativos y personal de enfermeria) y profesionales del ambito
psicosocial (trabajadores sociales y psicélogos) de los distintos niveles asis-
tenciales de la GAICR (Primaria, Hospitalaria, Centros sociosanitarios y
atencién domiciliaria) que desarrollan su actividad asistencial atendiendo a
pacientes en FFV, asi como a sus familias.

2.3. Definiciones

2.3.1. Glosario

Adecuacién del esfuerzo terapéutico (AET): La definicién de Adecuacién
del Esfuerzo Terapéutico que se utilizara en el presente documento es la
que se recoge en la letra «f» del articulo 5 de la Ley 2/2010, de 8 de
abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso
de la Muerte de Andalucia. Dice asi: «retirada o no instauracién de una
medida de soporte vital o de cualquier otra intervencién que, dado el mal
prondstico de la persona en términos de cantidad y calidad de vida futuras,
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constituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo futil, que
solo contribuye a prolongar en el tiempo una situacién clinica carente de
expectativas razonables de mejorfa» [16].

Se decide en la Guia Clinica utilizar el término «adecuacién» por el
término «limitaciény, término en el cual no cabe inferir consideraciones
negativas sobre la atencién al paciente. Porque no se trata solo de «dejar
de hacer» sino de una actitud proactiva que incluye anadir o modificar
medidas de acuerdo a los objetivos terapéuticos del momento, teniendo
siempre presenta los fines de nuestras actitudes [17].

Se utiliza el término de adecuacion en lugar de limitacién, no sélo por el
sentido peyorativo que tiene este segundo término, en la idea de abandono
o fin de la atencién al enfermo, sino porque la AET comprende la exclusion
o la inclusién de diferentes actuaciones, encaminadas a conseguir que la
transicién entre la vida y la muerte se lleve a cabo de la forma més adecuada
y humanizada posible [18].

Los 4 Principios bésicos de la Bioética (propuestos por Beauchamp y
Childress) No maleficencia, justicia, autonomia y beneficencia [19], nos sirven
para dar un valor metodolégico en la toma de decisiones. En la practica
diaria, cuando se atiende a un enfermo en situaciéon de enfermedad terminal,
lo habitual es la ausencia de conflictos entre estos cuatro principios bioéticos
y el enfermo solicitara que se favorezca la aplicaciéon de todos ellos para que
se atiendan todas las necesidades que plantea[20]:

= No maleficencia. El paciente necesita que no se le dafie de forma
innecesaria utilizando procedimientos terapéuticos o diagndsticos que
se hayan mostrado inttiles o futiles o que sean considerados despro-
porcionados.

= Justicia. Necesita que, si existe un sistema de salud universal, como
ocurre en nuestro ambito, cubra sus necesidades, independientemente
de cualquier circunstancia, y que no se le discrimine por ningtin motivo.

= Autonomia. Necesita que se le trate con confianza, respetando su
intimidad y su autonomia, que se le informe si asi lo desea y que se
tenga en cuenta su opinién en el momento de decidir qué es lo mejor
para él.

= Beneficencia. Necesita que, aunque no exista un tratamiento con
finalidad curativa, se intente dar una solucién integral a sus problemas,
tanto fisicos como psicoemocionales, sociales y espirituales.

Futilidad: Se considera accion futil, segin criterio médico, la que es
ineficaz o perjudicial para obtener beneficio clinico, y no sélo fisiologico, o
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bien aquella cuyas cargas (sobre el 4&mbito afectivo, economia o sociedad),
son desproporcionadas para el beneficio esperable. Se ha considerado que
esta definicién atiende a dos aspectos: uno cuantitativo (altas probabilidades
de fracasar) y otro cualitativo (ausencia de beneficio al paciente). La futilidad
tiene relacion con la utilidad de los tratamientos. Acto médico futil es aquel
cuya aplicacién estd desaconsejada en un caso concreto porque no es eficaz
desde el punto de vista clinico (comprobado estadisticamente), no mejora
el prondstico ni sintomas o enfermedades intercurrentes o bien, porque es
previsible que produzca efectos perjudiciales desproporcionados en relaciéon
a los beneficios esperados para el paciente [21, 22].

Inutilidad terapéutica (Aclaracién de concepto respecto a futilidad
terapéutica): Tratamiento inttil es aquel que correctamente aplicado y con
indicacién precisa, no obtiene el resultado esperado[23].

Obstinacién Terapéutica: Se define como la situacion en la que a una
persona, que se encuentra en situacién terminal o de tltimos dias y afecta
de una enfermedad grave e irreversible, se le inician o mantienen medidas
de soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad clinica, que
Unicamente prolongan su vida bioldgica, sin posibilidades reales de mejora
o recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de limitacién[24].

Estas circunstancias, retirar o no iniciar dichas medidas es una obligacion
moral y legal, no una opcién. Lo contrario constituye una conducta que
transgrede la buena préctica clinica.

La AET lo que quiere evitar es precisamente una situacién de obstinacion
terapéutica y por tanto el uso de procedimientos y tratamientos futiles
apoyandose en el argumento de respeto a la dignidad de la persona y a la
autonomia del paciente[25, 26].

Es preferible evitar el término «encarnizamiento» porque presupone una
cierta intencionalidad negativa por parte de quien lo efectia.

Paciente con enfermedad avanzada y terminal (fase final de la
vida): segin la definicién de la OMS y SECPAL[27], el concepto de paciente
terminal surge de la atencién a personas con cancer en fase avanzada y
posteriormente se extendié a otras enfermedades que comparten algunas
caracteristicas similares. Es un término que hace referencia a una situacién
del paciente més que a una patologia[28]. En la situacién de enfermedad
terminal concurren una serie de caracteristicas que son importantes no sélo
para definirla, sino también para establecer adecuadamente la terapéutica.
Los elementos fundamentales son[27]:

= Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

= Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

11




2. OBJETO, ALCANCE Y DEFINICIONES

12

= Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

= Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico,
muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

= Pronoéstico de vida limitado

En la actualidad es mejor hablar de situaciones clinicas en FFV, donde
la enfermedad terminal se encuentra entre enfermedad incurable avanzada
y la situacién de dltimos dias[27].

Suele emplearse este término de enfermedad o situaciéon terminal cuando
se prevé que ocurra la muerte a corto plazo (dias, semanas).

Atencién en la Fase Final de la Vida (FFV): Atencién que se
brinda a las personas en la FFV y que interrumpieron el tratamiento para
curar o controlar su enfermedad. La atencién en la FFV de la vida incluye el
apoyo fisico, emocional, social y espiritual para los pacientes y sus familias.
El objetivo es controlar el dolor y otros sintomas de modo que el paciente
pueda estar tan cémodo como sea posible[29)].

Calidad de vida. La calidad de vida (CV) es un concepto multidimen-
sional, dindmico y subjetivo para el que no existe un patréon de referencia y
que, en consecuencia, resulta dificil de definir y medir[29]. En el contexto de
los CP, la calidad de vida se centra en diversos aspectos del paciente como
la capacidad fisica o mental, la capacidad de llevar una vida normal y una
vida social satisfactoria, el logro de los objetivos personales, los sentimientos
de felicidad y de satisfaccion, asi como la dimension existencial o espiritual.
De esta manera, en la CV pueden identificarse cuatro dominios: bienestar
fisico, psicolégico, social y espiritual[30].

Eutanasia y suicidio asistido: son actuaciones que producen la muerte
de forma directa y a peticién expresa y reiterada en el tiempo de un paciente
informado y en situaciéon de capacidad. La eutanasia, como el suicidio
asistido, es siempre activa, directa y voluntaria. En la eutanasia otra persona
produce la muerte del enfermo, mientras que en el suicidio asistido se facilita
que el propio paciente termine con su vida. Los dos ocurren en contextos
de sufrimiento, entendido como «dolor total», debido a una enfermedad
incurable que los enfermos experimentan como inaceptable y que no ha
podido ser mitigado por otros medios. Se trata de pacientes que en realidad
no desean la muerte, sino que rechazan seguir viviendo en una situacion que
les es insoportable. La primera obligacion moral consiste en intentar que
esa situaciéon revierta. En la AET, al contrario, la muerte no se busca, no
se provoca nunca de forma directa, sino que, cuando acontece, lo hace de
modo natural, como consecuencia de la enfermedad[31].

2.3. Definiciones

2.3.2. Acrénimos

Lista de acrénimos utilizados:
GPC. Guia de Préctica Clinica.
CEA. Comité de Etica Asistencial.
FFV. Fase final de la vida.
CV. Calidad de vida.
GAICR. Gerencia de Atencién Integrada de Ciudad Real.
HGUCR. Hospital General Universitario de Ciudad Real.
OMC. Organizacién Médica Colegial.
CP. Cuidados Paliativos.
SECPAL. Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos.
DVA. Declaracién de Voluntades Anticipadas.
RDVA. Regitro de Voluntades Anticipadas.
PAD. Planificacién anticipada de decisiones.
VMI. Valoracién Multidimensional Individualizada.
UPP. Ulcera por presion.
RN. Recien nacido.

UCIPN. Unidad de Cuidados Intensivos pediatricos y neonatales.
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CAPITULO 3

OBJETIVOS

3.1. Objetivo general

El objetivo general de la elaboraciéon de una Guia Clinica de AET desde
el CEA de la GAICR, es orientar a través de recomendaciones basadas en la
evidencia y la articulacién de los principios éticos implicados en la préactica
de la AET, adaptado a las peculiaridades de cada Unidad, a que la toma de
decisiones se lleve a cabo de manera mas estandarizada tanto a pacientes
adultos como pediatricos; todo ello, desde una perspectiva integral de la
asistencia sanitaria, siguiendo criterios consensuados que mejoren la calidad
de la asistencia técnica, ética y humana a pacientes en fase final de la vida.

3.2. Objetivos especificos

= Establecer recomendaciones y herramientas orientadas a facilitar una
evaluacion individual de la persona enferma susceptible de AET, desde
una perspectiva multidimensional e integral, tanto desde el punto de
vista cientifico-técnico, como valorando aspectos relacionados con las
preferencias del paciente y familia, calidad de vida, estado emocional
y contexto no clinico.

= Establecer recomendaciones y requisitos formales, de cara a favorecer
la deliberacién participativa y el proceso de toma de decisiones con-
sensuadas por parte del equipo, en relacién a las medidas a establecer
en la practica clinica respecto al esfuerzo terapeutico, basandose en
los cuatro principios de la bioética.

= Facilitar recomendaciones, buenas practicas y habilidades comunicati-
vas, de cara a garantizar una buena informacién y comunicacién con
el paciente/familia durante el proceso de AET.
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= Dar a conocer los mecanismos existentes de consulta y asesoramiento

en la toma de decisiones y manejo de conflictos éticos en el proceso
de AET, como es el Comité de Etica Asistencial (CEA).

Establecer recomendaciones en cuanto a los elementos que debe conte-
ner un buen registro en la Historia Clinica del paciente, del proceso
de toma de decisién y realizaciéon de AET.

Proporcionar los criterios e instrumentos (escalas validadas para la
evaluacion de sintomas) que faciliten una adecuada y completa plani-
ficacién anticipada de las decisiones/medidas que se van a tomar en
una persona susceptible de AET.

CAPITULO 4

METODOLOGIA

El grupo de trabajo de AET detalla a continuacién la metodologia lleva-
da a cabo para el desarrollo de esta GPC, cuyo proceso y elaboraciéon ha
venido orientado a partir de las recomendaciones mostradas en varias guias,
fundamentalmente: Guia de Prdctica Clinica sobre Cuidados Paliativos del
SNS[1], y Limitacién del Esfuerzo Terapéutico en Cuidados Inten-
sivos: Recomendaciones para la elaboracién de protocolos (Junta
de Andalucia)[24]. El proceso secuencial seguido para la elaboracién del
documento, ha sido el siguiente:

1. Seleccién de la practica/problema clinico objeto de la GPC. A
propuesta del Comité de Etica Asistencial de la GAICR, identificados
conflictos éticos y variabilidad en cuanto a la practica de la AET,
se propone abordar la AET a través del desarrollo de una GPC que
favorezca mejorar la atencion a las personas en fase final de la vida,
asi como facilitar la toma de decisiones por parte de los profesionales.

2. Definicion de la estructura de trabajo:

= Constitucion del grupo de trabajo. Se conforma un grupo
de trabajo integrando algunos miembros del CEA con otros pro-
fesionales con experiencia en la atencién al paciente en FFV, de
distintos &mbitos y disciplinas: profesionales sanitarios (facultati-
vos y personal de enfermeria) especialistas en Medicina Familiar,
Cuidados Paliativos, Medicina Intensiva, Medicina Interna, Onco-
logia y Pediatria. Por otra parte, profesionales del &mbito social,
asi como especialistas en metodologia de la calidad. Se designa
un técnico para gestionar el grupo de trabajo, y un profesional
asistencial como coordinador para la elaboracién de la guia.

» Disposicién de herramientas/recursos para el trabajo
en grupo. Gestionar la disponibilidad de carpetas compartidas,
organizaciéon documentacién, reuniones y salas de trabajo etc
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3. Disenno Plan de Trabajo. Se elabora un cronograma en el que se

especifican y planifican las tareas a desarrollar y responsabilidades
entre los miembros del grupo de trabajo, asi como una temporalizacién
prevista en 18 meses, estableciendo una periodicidad de reuniones
mensual.

. Revisién bibliografica y formulacién de evidencia. Busqueda

bibliografica (Cochrane Library, Medline Pubmed), realizando una
lectura y revision detallada de la bibliografia, y gradacién de evidencia.
Senialar en este sentido que la formulacién de evidencia y recomenda-
ciones en el campo de CP resulta problemética debido a que no se
adaptan bien al tipo de evidencia que se evaliia en el campo de CP. Ya
que en el desarrollo de las Guias de Practica Clinica se otorga mucha
importancia al ensayo clinico aleatorizado al que se le proporciona
el nivel més alto de evidencia, y realizar ensayos en el campo de
CP presenta dificultades metodoldgicas y éticas, existiendo muchos
campos de CP dénde hay ausencia de realizacion de ensayos clinicos,
especialmente en el paciente no oncolégicos. Por ello se observara
que los niveles de recomendacién en esta Guia no son de alto nivel,
oscilan entre nivel C-D. Del mismo modo, en el ambito pedidtrico, no
se especifica nivel de evidencia al no existir un nivel claro de evidencia
para cada una de las actuaciones.

. Diagnéstico situacional. Realizaciéon de una estudio piloto sobre

adecuacion del esfuerzo terapéutico en la planta de hospitalizacion de
Oncologia Médica del HGUCR. Por otra parte, se realiza una indaga-
cién y andlisis sobre el acceso al registro de voluntades anticipadas en

la GAICR.

. Redaccion de la Guia. En base a la bibliografia y evidencia, se

consensua el proceso asistencial y las recomendaciones en el grupo
de trabajo, y se redacta la Guia, distribuyendo los apartados de la
estructura de la GPC, entre los distintos miembros del grupo de
trabajo, integrandolo en un primer borrador de la Guia que serd
consensuado por todo el grupo de trabajo.

. Revision Metodolégica. Se realiza una revisién metodologica de este

primer borrador por parte de la Unidad de Calidad, cuyas aportaciones
se incorporaran en la GPC.

. Proceso de Validacién Comisiones y Comités de la GAICR

competentes en la materia. Se realiza una validaciéon por parte de la
Comisién de Cuidados de Enfermeria de la GAICR y el Comitge de
Etica Asistencial, incorporando sus aportaciones y recomendaciones.

9. Formato y Edicion. Se realiza la revisién formal y se edita acorde

al formato digital de Guia Clinica consensuado en la GAICR.
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CAPITULO 5

DESARROLLO.
CRITERIOS Y PASOS
PARA DECIDIR AET

El modelo general que se propone en esta Guia clinica para llevar a
cabo una correcta AET se va a desarrollar a continuacién basandonos en
los siguientes pasos del flujograma (Figura 5.1).

En la realizacién de la AET los elementos mas relevantes del proceso a
seguir[27] serdn desarrollados contestando a tres preguntas fundamentales
que existen: ;A quién? ;Qué? y ;Cémo?[32]. Los elementos a desarrollar
son:

1. Evaluacién individual de la persona enferma por profesionales de la
Medicina y Enfermeria. ;A quién?

2. Deliberacion y decision colegiada por el equipo asistencial. ;Qué
limitar?

3. Informacion a la persona enferma, su representante, sustituto o familia.
4. Manejando el conflicto: Consulta al Comité de Etica Asistencial (CEA)
5. Registro el la historia clinica(HC)

6. Realizacion de AET.;Cémo?

7. Cuidados de Enfermeria en el contexto de AET
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Paciente Candidato a
Adecuacion de Esfuerzo

Terapéutico

!

1. Evaluacion individualizada
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|

'

2. Deliberacion participativa

4% Indicacidn Clinica: Diagndstico - Prondstico
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-
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Abraviaturas:

AET: Adecuacien dul Esfuarzo Terapéutico
CEA: Comitd do Etica Asistoncal

F1GuraA 5.1: Diagrama de flujo.

5.1. Evaluacién individual de la persona enferma por profesionales de la medicina
y enfermerfa. { A quién?

5.1. Evaluacion individual de la persona enferma
por profesionales de la medicina y enfermeria.

LA quién?
Realizar al paciente una evaluaciéon explicita, cuidadosa, integral e indi-

vidualizada, junto con el diagnoéstico y prondstico clinico, forman la base
fundamental para la AET.

Se realizara una Valoracién Multidimensional Individual (VMI) por el
profesional médico y Enfermerfa. Junto a la VMI (Apéndice A. VMI) se
evaluaran los cuatro componentes fundamentales en la descripcion de un
hecho clinico, desarrollados a continuacion:

. Preferencias del paciente
. Indicaciones clinicas
. Calidad de vida

. Factores no clinicos

I N

5.1.1. Preferencias del paciente.

Cuando se plantea una decisién de AET lo primero que se debe hacer es
conocer la opinién del paciente, sus preferencias. Existe tendencia a subesti-
mar «la capacidad de hecho» de los pacientes para decidir. Se considera que
no son competentes con mayor frecuencia de lo que realmente son, siendo
tomadas las decisiones por familiares o por los médicos[11].

Es esencial recalcar que, aunque el paciente es el actor principal de la
relacion clinica, el médico es el responsable de las indicaciones o contraindi-
caciones, y corresponsable en la toma de decisiones. En concreto, se entiende
por médico responsable de un paciente, aquel profesional que tiene
a su cargo el cuidado médico del paciente, con el caracter de interlocutor
principal en todo lo referente a su atencién e informacién durante el proceso
asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que tam-
bién participan en su asistencia. Se puede intuir también, por analogia en
sus especificas funciones y tareas, el papel clave del enfermero/a responsable
y del resto del personal. En conjunto, todos ellos forman parte indisociable
del esperado y deseable trabajo en equipo, donde se presupone la obligada
intercomunicacién e interdependencia.

El proceso de averiguacion de las preferencias del paciente se realizara
por el profesional médico y de Enfermeria, presentandose las siguientes
situaciones:

23




5. DESARROLLO. CRITERIOS Y PASOS PARA DECIDIR AET

24

= Paciente capaz. A todo paciente capaz se le debe preguntar acer-

ca de sus deseos y preferencias respecto al tratamiento general de
su proceso[32]. Seréd evaluado por el médico responsable, quedando
registrado en la historia clinica.

Evaluacién de la capacidad para decidir del paciente: La capacidad
del paciente incluye comprender el diagnéstico, el estado actual de la
enfermedad y el prondstico de la misma, para poder elegir libremente
y sin coaccién sobre las opciones de tratamiento, de acuerdo con
sus valores, y manifestar su decisién. Si la capacidad para decidir es
cuestionada, es obligada su evaluacién[33] por el médico responsable
segun se explica en el Cuadro 1.

Paciente incapaz. Si estamos ante un paciente incapaz deberemos
conocer sus preferencias previas. Para ello se llevara a cabo un proceso
de averiguacion por el profesional médico y Enfermeria de de exis-
tencia de instrucciones previas, sean verbales o escritas y registradas:
declaracién de voluntades anticipadas (DVA) (Apéndice B. DVA) y
planificacién anticipada de decisiones (PAD) (Apéndice C. PAD).

Si no puede obtenerse esa informacion, el equipo médico debe actuar
buscando el mejor interés para el paciente realizando un balance de
beneficios/cargas para cada una de las medidas a adoptar, realizando
un buen proceso de averiguacién de sus valores prevalentes, buscando
un representante del paciente, y si precisa, consultando al Comité de
Etica Asistencial. Ademds es muy 1til contar con la trabajadora social
para que pueda hacer una valoracién social y colaborar en: obtencion de
datos relevantes del enfermo,conocimiento de su situacién sociofamiliar
y deteccién de cuidador principal o persona de referencia.

Representante. Si el paciente esta incapacitado legalmente o no es
competente para tomar una decisién correcta, su representante sera
el que intervenga en el proceso de toma de decisiones, es quien debe
recibir la informaciéon adecuada, actuar voluntariamente y ser capaz.
Hay que designar como representante a una persona que conozca
y se preocupe por el paciente, que sea consciente de los deseos del
paciente, esté disponible y quiera ser informada sobre el diagnéstico,
el prondstico, los tratamientos disponibles, y los efectos colaterales y
riesgos de los tratamientos. En el siguiente cuadro, se muestran unas
directrices para asignar el representante del paciente incapaz (Cuadro
2).

5.1. Evaluacién individual de la persona enferma por profesionales de la medicina
y enfermerfa. { A quién?

Cuadro 1. Recomendaciones a seguir para evaluar la incapa-

cidad de decidir del paciente.

Definicion. Por situacion de incapacidad de hecho se entiende aquella
en la que las personas carecen de entendimiento y voluntad suficientes
para gobernar su vida por si mismas de forma auténoma, sin que
necesariamente haya resolucién judicial de incapacitacion[34].

1. El médico responsable es quien debe valorar si la persona que se
halla bajo atencién médica, pudiera encontrarse en una situacioén
de incapacidad de hecho que le impidiera decidir.

2. En caso de duda puede solicitarse ayuda a otros profesionales.
También puede consultarse a la familia del paciente para conocer
su opinién.

3. Para determinar la situacién de incapacidad de hecho se eva-
luardn, entre otros factores que se estimen clinicamente conve-
nientes, los siguientes:

a) Si tiene dificultades para comprender la informacién que
se le suministra.

b) Si retiene defectuosamente dicha informacién durante el
proceso de toma de decisiones.

¢) Si no utiliza la informacién de forma légica durante el
proceso de toma de decisiones.

d) Si falla en la apreciacién de las posibles consecuencias de
las diferentes alternativas.

e) Si no logra tomar finalmente una decisién o comunicarla.

4. La valoracion debe constar adecuadamente en la historia clinica.

5. En caso de que se establezca la incapacidad del paciente debera
procederse a identificar a quien actuard como su representante o
sustituto. Dicha identificacién se registrara en la historia clinica.

Fuente. Limitacién del esfuerzo terapéutico en Cuidados Intensivos. Recomenda-
ciones para la elaboracién de un protocolo. Estrategia de Bioética del Sistema
Sanitario Pblico de Andalucia 2011-2014[24].
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Cuadro 2. ;Quién debe actuar como representante de un
paciente incapaz?

1. En caso de Incapacidad de hecho: Por orden descendente
de prioridad, y sin perjuicio de lo que pudiera decidir la autori-
dad judicial competente conforme a la legislacién procesal en
cualquier momento:

= La persona designada especificamente a tal fin en la decla-
racién de Voluntad Anticipada o, eventualmente, mediante
un proceso de Planificacién Anticipada de Decisiones.

= La persona que actile como representante legal,

= El cényuge o persona vinculada por analoga relacién de
afectividad,

= Los familiares de grado méas proximo, y dentro del mismo
grado, el de mayor edad.

2. En caso de Incapacitacioon judicial:

= La persona tutora designada en la sentencia de incapaci-
tacién.

3. En caso de una Persona menor de edad incapaz:

= La persona que ostente la patria potestad.

Fuente. Limitacién del esfuerzo terapéutico en Cuidados Intensivos. Recomenda-
ciones para la elaboracién de un protocolo. Estrategia de Bioética del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia 2011-2014[24].

En todo caso, las decisiones de representantes y familias en caso de
pacientes incapaces deben hacerse en el marco del consentimiento de repre-
sentacién, buscando por tanto, el bien del propio paciente , el respeto a sus
preferencias, valores y proyecto de vida. El foco de las decisiones debe estar
siempre centrado en la persona enferma.

5.1.2. Indicaciones clinicas.

Dado que la AET se va a establecer en aquellos pacientes en situacion
clinica de gravedad en fase avanzada de enfermedad, el médico responsable
debe evaluar si el diagnéstico es preciso, si estd optimizada la terapia y
establecer el pronéstico clinico. Comenzaremos por:

5.1. Evaluacién individual de la persona enferma por profesionales de la medicina
y enfermerfa. { A quién?

5.1.2.1. Diagndstico médico.

Tener un diagnéstico médico lo méas preciso posible, revisando el médico
responsable que se cumplen los criterios de enfermedad avanzada/terminal
establecidos por OMS y SECPAL[27]:

= Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.
= Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

= Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

= Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico,
muy relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

= Prondstico de vida limitado.

Se recomienda ademds aplicar el instrumento NECPAL CCOMS-ICO®.
Instrumento para la identificacion de personas en situacién de enfermedad
avanzada-terminal y necesidad de atencion paliativa en Servicios de Salud
y Sociales. Asociado a otras medidas de tipo organizativo, formativo y de
calidad, puede introducir mejoras sustanciales en la calidad de la atencién
paliativa en todos los servicios. Mientras que la enfermedad oncolégica
muestra una trayectoria evolutiva razonablemente predecible, para el resto
de patologias créonicas avanzadas no oncoldgicas, resulta dificil establecer
cuando esta indicado plantear una atencién paliativa. Disponer de un método
de identificacién de pacientes como el instrumento NECPAL CCOMS-ICO©
puede resultar particularmente 1til en estas situaciones[35] (Apéndice D.
Instrumento NECPAL CCOMS-ICO).

5.1.2.2. Valorar planes terapéuticos aplicados.

FExaminar si han sido agotados los planes terapéuticos por los profesio-
nales encargados de la atencién directa del paciente (médico-Enfermeria).
Haciendo una revisiéon exhaustiva de la historia clinica del paciente, revisan-
do procesos diagnésticos y tratamientos aplicados acordes al diagnostico y
evolucion de su enfermedad.

5.1.2.3. Establecer un pronéstico clinico por el equipo médico
responsable.

Los factores pronésticos a valorar son:
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1. Factores prondsticos en enfermos oncolégicos: Se recomienda
valorar los siguientes factores; basado en SECPAL[24] y Guia Practica
Clinica sobre CP-SNS[4] (Grado de recomendacién C)

Estimacion clinica. La estimacion clinica de la supervivencia es un
predictor independiente de la supervivencia real en paciente con
cancer avanzado, aunque se tiende a sobrestimarla. La estimacion
es mas precisa cuanto menor sea el tiempo de supervivencia. La
impresién clinica por si sola no constituye un parametro exacto
para predecir el prondstico.

Karnofsky. Es un elemento predictor independiente de mortali-
dad, en patologias oncoldgicas y no oncolégicas. Sirve para la
toma de decisiones clinicas y valorar el impacto de un trata-
miento y la progresion de la enfermedad del paciente. Enfermos
con un bajo estado funcional-indice de Karnofsky <40, menor
supervivencia[36] (Apéndice E. Escalas AET).

ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group). Escala funcional
desarrollada en 1982 por el ECOG para unificar la situacion
funcional, de cara a ensayos clinicos, validada para pacientes
oncolégicos con cualquier tipo de neoplasia y en cualquier fase,
muy sencilla de aplicar[37]. Enfermos con ECOG entre 3 y 5,
menor supervivencia (Apéndice E. Escalas AET).

Palliative Prognostic Score (PaPScore). Escala prondstica de
supervivencia en paciente oncoldgico en fase avanzada. Clasifica
a los pacientes con cancer avanzado en tres grupos, en funciéon
de su probabilidad de supervivencia a los 30 dias, se recomienda
en el contexto de unidades especializadas de CP o en Oncologia,
ya que no ha sido validada en otros ambitos[38]. Es la escala
recomendada tras la revision sistematica por la Sociedad Europea
de Cuidados Paliativos[39] (Apéndice E. Escalas AET).

Percepcion subjetiva del propio paciente de peor calidad de vida,
tiene cardcter prondstico <2 semanas[40].

Pardmetros analiticos. Los parametros analiticos demostrativos
en CP de una mayor relacién con una mortalidad precoz son:
hiponatremia, hipercalcemia, hipoproteinemia, hipoalbiminemia,
leucocitosis, neutropenia y linfopenia[40].

Sintomas. Los sintomas a valorar en pacientes con cancer aso-
ciados a menor supervivencia son los siguientes: El deterioro
cognitivo, la anorexia, la disnea de reposo, la xerostomia, la
pérdida de peso, la disfagia y el delirium[40].

2. Factores pronédsticos en enfermos no oncolégicos: En enfermos
no oncolégicos, los modelos predictivos generales de supervivencia
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precisan una mayor validacién. Es preferible considerar los factores
de mal pronéstico de cada enfermedad o escalas validadas, siempre
teniendo presente la incertidumbre y el curso poco predecible de las
enfermedades no malignas[41] (Grado de recomendacién C).

La SECPAL nos indica lo siguiente respecto a los factores prondsticos
y criterios de terminalidad en enfermedades avanzadas no oncoldgicas
[40, 41]:

= Es conocida la dificultad que existe para determinar cuando
un paciente con enfermedad avanzada no maligna entra en fase
terminal. La razén principal radica en establecer criterios capaces
de identificar un pronostico de vida limitado en estos pacientes.
Debido a esta dificultad es fundamental realizar una Valoracién
Multidimensional Individualizada (Apéndice A. VMI)

Existen otras variables que nos ayudan junto con la VMI a esta-
blecer el pronéstico:

- La edad como indicador de comorbilidad y fragilidad.

- El tiempo de evolucién del proceso causante de discapacidad.
- El estado nutricional.

- El deterioro cognitivo.

- La depresion.

- La falta de un adecuado soporte sociofamiliar.

Aunque estimar el prondstico es una ciencia inexacta, no debe ser motivo
para que evitemos hablar del mismo con los enfermos y/o la familia. A
modo de practica clinica, como senala Scout A. Murria et al., cuando
monitoricemos indicadores pronésticos y observemos un declive progresivo
e irreversible del paciente, nos debemos preguntar: ;me sorprenderia si
mi paciente muriera en los préximos 12 meses?. Si la respuesta es no,
necesitamos dar al paciente y familia la oportunidad de planificar una buena
muerte, cuando le corresponda, planificando unos adecuados cuidados al
final de la vida[42, 43] (Apéndice D. Instrumento NECPAL CCOMS-ICO).

5.1.3. Calidad de vida (Escala POS).

Se necesitan evaluaciones de las curvas de sobrevida y CV para dirigir las
acciones de los profesionales de la salud. Sin embargo, para ser fiables desde
el punto de vista cuantitativo, estas evaluaciones deben hacerse por el uso
de instrumentos de medidas de constructos validos, fiables y culturalmente
adaptados como la escala Palliative Outcome Scale (POS)[44, 45]:
Desarrollada en Inglaterra, se caracteriza como una escala de resultado
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para evaluaciéon multidimensional de la CV de personas en Atenciones
Paliativas. Presenta dos versiones - una self, destinada al paciente, y una
proxi, destinada al profesional de salud, posibilitando medidas idénticas
y confiables. Cuenta con 11 preguntas, siendo una abierta para que sean
puntuados los principales problemas vividos por el paciente y ademés son
puntuadas como escala Likert de 5 puntos. Aborda aspectos referentes a
sintomas fisicos y psicolégicos, consideraciones espirituales, preocupaciones
practicas y emocionales, ademés de necesidades psicosociales del paciente
y familia. El score total de la POS es dato por la suma de los puntos de
las diez cuestiones, tanto para el equipo como para los pacientes, y puede
variar de cero a cuarenta puntos, siendo 0 la mejor CV y 40, la peor CV,
este ultimo score (40) indicativo de mayor perjuicio para la persona en
tratamiento (Apéndice E. Escalas AET).

5.1.4. Factores no clinicos.

Evaluacién llevada a cabo por el equipo medico y Enfermeria valorando
el contexto no clinico (familiar, juridico y socioeconémico) que rodea al
paciente, incluida esta evaluacién dentro de la VMI realizada al paciente
(Apéndice A. VMI).

5.2. Deliberacion participativa. Tomar la decision.
i Qué limitar?

La decision tltima de AET debe gestarse en el marco de un proceso deli-
berativo en el que participan todos los profesionales (Medicina y Enfermeria)
responsables de la atencién al paciente y dénde se busque el mayor consenso
entre todos ellos, dirigida por su médico responsable quien debe integrar
toda la informacién recibida para llegar a una decisién final consensuada,
que se ajuste a los principios legales, éticos y a las normas de buena practica
clinica[46, 47]. Una buena deliberacién para la toma de decisiones siempre
debe basarse en los valores éticos de los 4 principios Bioéticos (Principio
de autonomia, Principio de no maleficiencia, Principio de beneficiencia y
Principio de justicia).

En el proceso de toma de decisiones, para tener un caracter deliberativo
se deben cumplir algunos requisitos formales a tener en cuenta (Cuadro 3):

La presentacién de la informacién por los Profesionales responsables del
paciente constituye un elemento fundamental, debe ser lo méas sistematica,
completa y ordenada posible. Una buena forma de hacerlo es seguir la
propuesta de los bioeticistas Jonsen, Siegler y Wisnlade de hacer una
deliberacién evaluando los 4 componentes fundamentales en la descripcién

5.2. Deliberacion participativa. Tomar la decisién. ;Qué limitar?

de un hecho clinico, ya descritos previamente: Preferencias del paciente,
indicaciones clinicas, calidad de vida y factores no clinicos[48, 49] (Figura
5.2).

Cuadro 3. Requisitos formales de una deliberacion ética.

1. Todos los participantes en el proceso deben poder opinar libre-
mente, en condiciones de igualdad o simetria moral, sin ningin
tipo de coacciones o restricciones.

2. Los participantes estan obligados a argumentar de forma respe-
tuosa y veraz, exponiendo las razones morales, éticas o juridicas
que sustentan sus opiniones.

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

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

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

Fuente. Gracia D. La deliberacién moral: el método de la ética clinica. Med.
Clinica, 2001; 117:18-23[46] y Mart{ JL. La reptblica deliberativa: una teorfa de
la democracia. Madrid: Marcial Pons, 2006[47].

Preferencias Indicaciones
del paciente clinicas

Deliberacion

Calidad de vida Factores no clinicos

FicurA 5.2: Componentes fundamentales de la descripciéon de un caso
clinico. Adaptada de Jonsen A, Siegler M, Winslade WJ. Clinical Ethics: A
practical approach to ethical decisions in clinical medicine. 2ed. New York:
MacMillan Pub Co, 1986.

La gran mayoria de las veces la AET, no suele ser una situacién de
urgencia, es un proceso clinico progresivo con sus respectivos plazos de
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actuacién y andlisis. Siempre es una decisién revisable en tiempo y modo;
se intensifica la revision conforme se agrava la situacién de terminalidad del
paciente.

Deben abrirse espacios para la deliberacién conjunta con pacientes y/o
sus representantes o familias, acerca de lo que resulta mas adecuado hacer,
a la luz del estado clinico del paciente, de su previsible prondstico, de sus
valores y preferencias. Una vez hecha la deliberacion, estando de acuerdo
el equipo profesional de iniciar AET, y recogida la informaciéon para su
presentacién, se designaran los responsables dentro del equipo que deben
reunirse con paciente y/o familia para plantearles la AET.

5.3. Informacién y comunicacion en el proceso de
AET a la persona enferma y/o familia, ;qué
limitar?

La buena comunicacién resulta clave para desarrollar satisfactoriamente
los procesos de AET. Las habilidades de comunicacion de los profesionales
médicos y de Enfermeria son tanto o mas importantes que sus capacidades
clinicas y técnicas. El tipo de respuesta dependera de manera crucial de
las habilidades comunicativas (Apéndice F. Aspectos Comunicacién con el
paciente y familia).

FEl equipo profesional responsable se reunira con la familia para plantear
la AET pudiendo llegar a:

= Acuerdo AET: el equipo profesional responsable realizara una reu-
nién con el paciente y/o familia para plantearles la AET. Es esencial
que la informacion sea clara y la comunicacion fluida. Debe permitirse
un tiempo para que puedan comentar el tema en la intimidad y tomar
la decisién con calma. En caso de acuerdo se procederd a la AET.

= No acuerdo AET. Si el paciente y/o familia-representante no estan
de acuerdo o surgen dudas de realizacion de AET se procedera a dar
un tiempo de espera, reforzar la informaciéon y dar apoyo emocional.
Si pese a ello y al buen hacer cientifico técnico, ético y comunicativo
de los profesionales no se es capaz de conseguir trasladar la decisién
de AET se debe recurrir a la herramienta de ayuda para afrontar estas
situaciones conflictivas que es el Comité de Etica Asistencial (CEA).

En el Cuadro 4, se indican algunas claves para garantizar una buena
informacién y comunicaciéon en procesos de AET.
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5.3. Informacién y comunicacién en el proceso de AET a la persona enferma y/o
familia, ;qué limitar?

Cuadro 4. Claves para una buena informacién y comunica-

cioén en procesos de AET.

Eleccién del momento y el lugar.

Elegir el momento concreto en el que se va a mantener la conversacién
sobre AET.

Es preciso garantizar la privacidad del encuentro. Elegir bien el lugar en el
que informar, tranquilo, sin interrupciones. Evitar informar en pasillos o
salas de espera.

Desarrollar la comunicacién e informacién en un ambiente general en el
que el equipo genere la maxima empatia, cercania y confianza posibles.
Explorar con la persona enferma y/o su representante o su familia el
momento adecuado para iniciar la AET. Se acordard el momento preciso,
dando tiempo para poder acompanar al paciente, y para la despedida.

Caracteristicas del proceso de informacién.

Se debe informar de forma proactiva.

Facilitar una informacién clara y transparente sobre la situacién del paciente,
el pronéstico y la eficacia de los tratamientos que recibe, asi como sobre
los motivos que justifican la decisiéon de realizar AET.

Explicar qué se va a hacer, cudndo y cémo, y la forma en que se realizara
la AET.

Usar un lenguaje facilmente comprensible. Si es preciso mencionar algiun
tecnicismo, a continuacién, hay que aclarar su significado.

Acompanar las explicaciones orales con informacién adicional por escrito,
dibujos que aclaren u otras formas de asegurar la comprension.

La informacién ha de ser tan frecuente como sea necesario para que la
decisién se asimile adecuadamente. Dar tiempo.

Es crucial repetir los mensajes varias veces. La ansiedad y el estrés de los
destinatarios dificultan la comprensién y retencién de los mensajes.
Informar sobre quién es quién en el equipo sanitario, y clarificar el rol de
cada profesional.

Dar a conocer la identidad de los profesionales de Enfermeria y Medicina
que son los responsables del paciente.

Coordinar eficazmente la informaciéon que se trasmite por parte de todo el
personal. No dar informaciones contradictorias o diferentes

Habilidades para una buena comunicacion.

Tener calidez: No transmitir sensacién de prisa, ni de frialdad emocional
durante el proceso de informacién.

Transmitir empatia: Evitar siempre actitudes distantes, paternalistas, au-
toritarias o de prepotencia.

Facilitar la expresién de las emociones: Permitir silencios, adoptando un
perfil de baja reactividad. Acompanar y consolar.

Permitir la bidireccionalidad: Mantener una escucha activa. Dejar que se
nos interrumpa, que se hagan preguntas y se soliciten cuantas aclaraciones
estimen necesarias.

Cuidar la comunicacién no verbal: gestos, posturas, miradas, expresién
facial, tono de la voz. Deben acompaiar, y no contradecir el mensaje verbal.

Fuente. Adaptado de Escudero Carretero MJ, Simén Lorda P, eds. El final de
la vida en la infancia y la adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la atencién
sanitaria. Sevilla: Consejerfa de Salud, 2011[50].
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Por 1ltimo, se sugieren algunas recomendaciones a tener en cuenta
respecto a la informacién y comunicacién:

= Las necesidades de informacién y las preferencias del enfermo deben
valorarse regularmente (Grado de recomendacién B)[51].

= Los profesionales sanitarios deberian poseer las habilidades necesarias
para una comunicacién efectiva, y deberian recibir una formacién
adecuada al respecto (Grado de recomendacién C)[4].

= La informacion y la comunicaciéon deberian basarse en las preferencias
expresadas por los pacientes, evitando la interpretaciéon de sus deseos
por parte de los profesionales sanitarios. Es importante que los pro-
fesionales sanitarios muestren explicitamente su disponibilidad para
escuchar e informar (Grado de recomendacién D)[52].

5.4. Manejando el conflicto. Consulta al Comité
de Etica Asistencial.

La situacion de informar al paciente, familia o representante legal sobre
una decisién de AET, constituye una de las situaciones conflictivas en las
que los profesionales pueden necesitar asesoramiento . Para facilitar una
herramienta de ayuda a este fin, La Junta de Comunidades de Castilla-la
Mancha impulsé la constituciéon y funcionamiento de los Comités Asisten-
ciales en su territorio por medio del Decreto 95/2006, de 17 de julio y , por
Resolucion 24/09/2014, de la Direccién Gerencia, se acuerda la constitucién
del Comité de Etica Asistencial de la GAICR.

Los CEA son 6rganos colegiados consultivos cuya principal misién consis-
te en emitir un informe que oriente a quien lo solicita sobre qué responder o
cémo actuar ante una situacién éticamente conflictiva para la que no existe
(o no existe a juicio de quien plantea la consulta) una respuesta clara[53].
Los informes de los CEA no son vinculantes sino que tienen un caracter
meramente asesor; el profesional que ha elevado la consulta puede hacer
caso omiso de la orientacion contenida en el informe pero si decide ajustar
su actuacién a lo recomendado en el informe, ello no le exime de su eventual
responsabilidad profesional y personal. El informe tan sélo pretende ofrecer
ayuda para poder adoptar una decisién con fundamentos éticos[54].

En el caso concreto de la AET, si los profesionales estdn convencidos de
que hay que hacer AET en un paciente en contra del criterio de la familia o
del representante y el CEA lo apoya, entonces los profesionales tienen un
fuerte argumento adicional para defender su posicién. En caso contrario, si
el CEA considera que una propuesta de AET no es acertada, la decisién

5.4. Manejando el conflicto. Consulta al Comité de Etica Asistencial.

ultima recae en los profesionales que podrian desoirla o reevaluarla de nuevo
antes de tomar la decisién final.

Es muy importante que todos los profesionales conozcan el CEA de refe-
rencia del centro donde trabajan y sepan consultarlo. En nuestro caso , la in-
formacién sobre el CEA de la GAICR se puede consultar a través de la pigina
principal de la misma en el enlace hitp://www.hgucr.es/profesionales/comite-
de-etica-asistencial /#, donde queda detallado lo siguiente:

= Los profesionales de la GAI, los usuarios o los propios érganos di-
rectivos de los centros sanitarios, pueden realizar una consulta al
CEA siempre que consideren que existen cuestiones éticas en relacién
con la préctica clinica, como por ejemplo: Adecuacién del esfuerzo
terapéutico, dignidad de las personas en el final de la vida, rechazo
al tratamiento, objecién de conciencia, informaciéon y documentacién
clinica, trasplante de érganos de donante vivo, tratamientos compa-
sivos, técnicas de reproduccién asistida, interrupciéon del embarazo,
autonomia del paciente, consentimiento informado y otros aspectos
que puedan suscitar conflicto ético.

= Para formular la consulta los profesionales y 6rganos directi-
vos deberdn cumplimentar y firmar el Formulario representado en la
Figura 4 y disponible de solicitud disponible en el portal del emplea-
do (http://www.hgucr.es/wp-content/uploads/2018/10/Formulario-
Consulta-CEA.pdf), presentandolo en el Registro General HGUCR,
o remitiéndolo por correo ordinario o electrénico, a la direccién que
se especifica en el formulario y que , en el caso de que los ciudadanos
deseen formular una consulta podran dirigirse a las Unidades Admi-
nistrativas de los Centros de Salud o al Servicio Atencion Usuario de
la GAI ubicado en el Hospital General Universitario de Ciudad Real
(HGUCR).

= Se especifica igualmente que recibida la solicitud, el CEA valorara y
fundamentara si compete dar curso a dicha solicitud en el Comité, o es
competencia de otro 6rgano de la GAICR (Otro Comité o Comisién),
en cuyo caso, informara al solicitante. E1 CEA emitird un INFORME
(recomendaciones, no siendo vinculante) respecto a la situacién plan-
teada que sera siempre remitido por escrito a quien hubiera solicitado
el asesoramiento; el plazo serd de 30 dias hébiles como norma general
y de 15 dias para los casos urgentes (Comisién Permanente).
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5.5. Registro del proceso de toma de decisién en la historia clinica.

(,Que es" EI Comité de Etica Asistencial (CEA) es u@
iente, al servicio de los y usuarios de

la GAI-CR, creado para deliberar y asesorar en la prevencion y resolucion
de los posibles conflictos éticos que puedan generarse en la atencion
sanitaria, con el objeto de contribuir a la mejora continua de la calidad
asistencial.

g,Cuél es el Marco legal?

¥ Decreto 95/2006, de 17-07-2006, de los Comités de Etica Asistencial en
el ambito del Servicio de Salud de Castilla la Mancha

¥ Circular 6-2006, de 3 de Octubre de 2006, relativa a la Constitucion y
funcionamiento de los CEA en el ambito del Sescam

v Resolucion 24/09/2014,de la Direccion Gerencia, por la que se acuerda la
constitucién del Comité de Etica Asistencial de la Gerencia de Atencién
Integrada de Ciudad Real.

;,Quiénes lo integran? Comité multidisciplinar entre los que
figuran profesionales de los ambitos sociosanitario, juridico y educativo. En
sus deliberaciones, el Comité podra acordar que asistan a sus reuniones
expertos en la materia que se trate, de cara a ilustrar a los miembros del
Comité.

Z.Qué funciones tiene?

¥ Analizar, Deliberar y Emitir informes que faciliten el proceso de toma
de decisiones en aquellas situaciones en que se plantean dilemas éticos,
pudiendo proponer, en su caso posibles alternativas o soluciones éticas .
vProponer y O de para afrontar
aquellas situaciones en las que habitualmente se susciten dilemas éticos.
vPromover y Realizar Acciones Formativas en Bioética dirigidos a los
profesionales de la GAl, asi como la propia formacion continuada de los
miembros del Comité.

No seran funciones de los CEA...

« Sustituir o Subrogar la decisién o responsabilidad de quien consulta.

+ Promover, amparar actuaciones juridicas para la institucion

* Realizar juicios sobre la ética profesional o las conductas del personal
sanitario, de los pacientes, o proponer sanciones

« Sustituir o realizar labores de otro Comité
+ Adoptar decisiones vinculantes
- Peritar o informar sobre quejas, denuncias o o reclamaciones.

5Cuando puedo consultar? Los/as pmfesionalesh
GAl los usuarios/as o los propio érganos directivos de los centros

sanitarios, pueden realizar una consulta al CEA siempre que
consideren que existen cuestiones éticas en relacién con la
préctica clinica, como por ejemplo:

= Limitacion al esfuerzo terapéutico

= Dignidad de las personas en el final de la vida

= Rechazo al tratamiento

= Objecion de conciencia

= Informacién y documentacién clinica

= Trasplante de érganos de donante vivo

= Tratamientos compasivos

= Técnicas de reproduccién asistida

= Interrupcién del embarazo

. ia del paciente y C imiento informado

= Otros aspectos que puedan suscitar conflicto ético

éCémo consultar al CEA?

v PROFESIONALES y ORGANOS DIRECTIVOS: Cumplimentar y
firmar, el Formulario de solicitud disponible en el portal del empleado,
presentandolo en el Registro General HGUCR, o remitiéndolo por correo
ordinario o electronico, a la direccion que se especifica en el formulario.

v CIUDADANOS: Los ciudadanos que deseen formular una consulta
podrén dirigirse a las Unidades Administrativas de los Centros de Salud
0 al Servicio Atencion Usuario de la GAI ubicado en el HGUCR.

éQué respuesta vamos a encontrar? Reciida la
solicitud, el CEA valorara y fundamentara si compete dar curso a dicha
solicitud en el Comité, o es competencia de otro érgano, en cuyo caso,
informara al solicitante. EI CEA emitira un INFORME (recomendaciones,
no siendo vinculante) respecto a la situacién planteada que seré siempre
remitido por escrito a quien hubiera solicitado el asesoramiento.

El plazo sera de 30 dias habiles como norma general y de 15 dias para
los casos urgentes.

PARA MAS INFORMACION
SECRETARIA CEA : 79126 / 78103

Portal del empleado Espacm COMITE ETICA ASISTENCIAL
Correo jeem. e

Ficura 5.3: Diptico informativo del CEA de la GAICR. Disponible en
http://www.hgucr.es/profesionales/comite-de-etica-asistencial /#.
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Ficura 5.4: Formulario para presentacion de consultas al
CEA de la GAICR. Disponible en http://www.hgucr.es/wp-
content/uploads/2018/10/Formulario- Consulta- CEA.pdf.

Para mas informacién se podra consultar telefonicamente en las exten-
siones de la SECRETARIA del CEA : 79126 / 78103 o a través del correo
electrénico: ceagaicr@sescam.jccm.es

5.5. Registro del proceso de toma de decisiéon en
la historia clinica.

La decisién tomada junto con el paciente y sus allegados, debe quedar
registrada en la historia clinica por parte de los profesionales médicos y de
Enfermeria. Registrar el proceso de AET es una exigencia ética y juridica. El
correcto registro permitird ademds que esta actividad pueda ser revisable y
evaluable valorando si los criterios establecidos y su ejecucién han conllevado
un logro en los objetivos propuestos. Cualquier registro del proceso de AET
se aconseja que contenga los siguientes elementos que seran adecuadamente
recogidos en la historia clinica de la persona[55] (Cuadro 5).
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Cuadro 5. Registro en la historia clinica.

Previo a la adecuacién del esfuerzo terapéutico (AET).

= Fecha.
= Contenidos:

e Evaluacién explicita de la capacidad para decidir; médico que la
realiza.

o Evaluacién de la existencia de DVA o de registros de PAD.

o Consulta al Registro de VA (Voluntades anticipadas), Resultado,
Copia de la DVA.

¢ Traslado de preferencias del paciente a 6rdenes médicas y de Enfer-
meria.

o Identificacién explicita de la persona representante o sustituta. Forma
de contacto.

Elaboracion de la propuesta de adecuacién del esfuerzo terapéutico.

= Fecha.
= Profesionales de Medicina y Enfermerfa que participan en la propuesta.
= Justificacién-motivacién, basada en el diagndstico y pronéstico del paciente.

Presentacion de la propuesta en sesion clinica.

= Fecha

= Profesionales de Medicina y Enfermeria que realizan la propuesta.

= Resumen de la valoracién individual del paciente: Indicaciones clinicas,
calidad de vida y factores no-clinicos.

= Resumen del proceso deliberativo.

= Conclusiones y decisiones: AET, no AET.

= Observaciones:

e Momento y forma en que se llevard a cabo.
e Actuaciones complementarias.

Comunicacién a paciente, representante o familia.

= Fecha.
= Profesionales de Medicina y Enfermeria que participan en la comunicacin.
= Resumen de la entrevista- Decisiones adoptadas.

Consulta al Comité de Etica Asistencial si conflicto éticpo para la AET.

= Fecha.
= Solicitud Consulta al CEA.
= Resultado: resumen del informe del CEA.

Realizacién de la adecuacién del esfuerzo terapéutico.

= Fecha.
» Profesionales de Medicina y Enfermerfa implicados.
= Actuacién: No inicio, retirada y medidas paliativas. Resultado.

Fuente. Adaptado de Monzon Marin JL, Saralegui R I., Campos R, Cabre PL,
Iribarren DS, Martin Delgado MC, et al. [Treatment recommendations at the end
of the life of the critical patient]. Med Intensiva 2008; 32(3): 121-1335[5].

Para que este registro sea facilmente visualizable e identificable por
otros facultativos no responsables directos del paciente, pero que tienen

5.6. Realizacién del AET. ;Cémo?

que prestar asistencia, por ejemplo en los periodos de guardia, el grupo de
trabajo AET recomienda que se elabore una herramienta complementaria
de registro electronico en los Sistemas de Informacién Clinica del SESCAM
(Mambrino y Turriano), en una pestafia anexa donde figure la palabra
«AET» (en aquellos pacientes en los que ya se ha decidido adaptar el
Esfuerzo terapéutico), con un desplegable de posibles variables dicotémicas
(respuesta Si/No), o sefialando la variable seleccionada, de las decisiones ya
adoptadas y de las posibles previsiones en torno a la muerte del enfermo,
lo que dara una continuidad a la linea asistencial en todos los turnos de
trabajo.

Ademis del registro por escrito de los parametros antes mencionados,
debe haber una informacién verbal, en la que se transmita al equipo de
profesionales (de Medicina, Enfermeria y personal no sanitario), que la
decisién de AET ha sido tomada, y adecuadamente registrada y que a partir
de ese momento las acciones tienen como objetivo principal el alivio de
sintomas de la persona enferma y la biisqueda de su confort[56].

5.6. Realizacion del AET. ;Cémo?

Una vez tomada la decision de realizacién de AET es imprescindible
la adecuada y completa planificacién de AET, tanto en el caso de la no
instauracién de medidas(no inicio), como en el caso de retirada de medidas.
Desde el punto de vista ético, la decisién de retirar el soporte vital no es en
esencia diferente de la decisién de no iniciarlo, y asi se reconoce en diversos
trabajos[57, 58]. La AET es segtin D. Callahan: « Aceptar el hecho de que
una enfermedad no puede controlarse a pesar de haber hecho un esfuerzo
para ello y suspender un tratamiento es moralmente tan aceptable como
decidir previamente que la enfermedad no puede ser controlada de manera
eficaz y no iniciar medidas de soportex[59).

Las medidas a valorar son:

5.6.1. Medidas negativas: No iniciar/retirar.

Evaluar y no realizar los procedimientos que se consideren despropor-
cionados, extraordinarios, inttiles y fatiles. Y si han sido iniciados se debe
proceder a su retirada. En el siguiente cuadro se hace un resumen de Medidas
a No iniciar/retirar. Se aconseja mantener este formulario en la seccién de
6rdenes médicas (Cuadro 6).
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Cuadro 6. Resumen 6rdenes de AET (medidas a no iniciar/-

retirar).

Medida - Si/No - Firma del responsable

En caso de parada cardiorrespiratoria. No iniciar maniobras de RCP
VMNI

Intubacién/conexién VMI
Diélisis-terapia renal sustitutiva
Nutricién artificial

Insulina

Farmacos vasoactivos

Pruebas diagnésticas

Retirada medidas previas
Hemoderivados

Antibioterapia

Aerosolterapia

Sueroterapia
Colocacién/Reposicién de SNG
Sonda vesical

Via central

Via periférica

Tratamiento quirtrgico
Quimioterapia/Radioterapia
VMNI. Ventilacién mecénica no invaiva. VMI.Ventilacién mecanica no invasiva.
SNG.Sonda nasogastrica

Fuente. Adaptado de Monzén Marin JL, Saralegui Reta I, Abizanda i Campos
R, Cabré Pericas R, Iribarren Diarasarri S, Martin Delgado et al. Med Intensiva
2008;32(3):121-133]5].

5.6.2. Medidas paliativas.

Una vez valorado las medidas a no iniciar/ retirar se debe proceder a ga-
rantizar el adecuado confort y cuidado del paciente,aplicando los cuidados y
tratamientos paliativos que precise, resultando imprescindible una adecuada
y completa planificacién de AET que incluya los elementos béasicos que se
desarrollan en la siguiente tabla (Cuadro 7).

5.6. Realizacién del AET. ;Cémo?

Cuadro 7. Plan de actuacién AET. Elementos basicos.

1. Informacién adecuada a la persona y/o a la familia sobre todos los aspectos
del proceso de AET.

2. Ubicacién de la persona enferma en un entorno lo mas amigable posible,
tranquilo, sin ruido... Respetar el acompanamiento familiar, si lo desean, y
flexibilizar el régimen de visitas. Decidir lugar dénde continuar cuidados
en domicilio u Hospital.

3. Explorar si la familia desea estar presente o colaborar en la atencién final.

4. Facilitar, si el paciente y/o su familia lo solicitan, el auxilio espiritual de
acuerdo con sus convicciones y creencias.

5. Estar preparados para la atencién al duelo a la familia y a las personas
cuidadoras, promoviendo medidas para la aceptacién de la muerte de un
ser querido y la prevencién del duelo complicado.

6. Establecer qué medidas seran retiradas, en qué orden y por quién. Todos
los tratamientos son susceptibles de retirada (antibidticos, vasopresores,
nutricién, transfusiones...). Aquellos que contribuyen al bienestar de la
persona enferma se mantendran. Una vez decidida la retirada de un tra-
tamiento, no hay razones para su retirada lenta salvo las derivadas del
potencial incremento en el disconfort del paciente.

7. Decidir la medicaciéon sedante y analgésica que se va a utilizar y cémo.
Con las dosis adecuadas, para lograr paliar sintomas y el bienestar de la
persona enferma.

8. Establecer los objetivos de la sedacién,si estd indicada. Si la persona es
capaz, serd quien lo decida y se contard con su consentimiento explicito.
Cuando no sea capaz de otorgarlo, a través del DVA| su representante, o
familiares. Una vez conseguida la adecuada sedacién retirar las medidas en
el orden previsto sin demoras.

9. El/la médico/a responsable debe estar presente durante la retirada.
10. Evitar una innecesaria prolongaciéon del proceso.

11. Documentar y registrar todo el proceso en la historia clinica de la persona
y en los documentos de registro de érdenes clinicas, si los hubiera.

Fuente. Adaptado de Limitacién del esfuerzo terapéutico en Cuidados Intensivos.
Recomendaciones para la elaboracién de un protocolo. Estrategia de Bioética del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia. 2011-2014[24].

Una vez tomada la decisiéon de AET, existe la obligacién ética de no
abandonar al paciente durante el proceso y garantizar que recibe las nece-
sarias medidas de bienestar, cuidados, analgesia y sedacién asegurando la
ausencia de dolor fisico o psiquico[60]. Hay que insistir en que la AET no es
un abandono del enfermo. Se limitan algunas medidas y se aportan otras, y
con mucha frecuencia se intensifica, mas si cabe, el tratamiento sintomaético
y el acompanamiento del paciente y su familia en este tramo final de la vida.
Los Cuidados Paliativos Integrales de calidad persiguen el mayor bienestar
posible para el enfermo y la familia, procuran evitar el dolor y tratan de
evitar el sufrimiento fisico y psiquico,adecuan los tratamientos y el cuidado
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a la situacion de cada enfermo y reconocen la muerte como un proceso
natural de la vida.

Debe permitirse que los familiares estén con el enfermo todo el tiempo que
quieran durante el proceso de la muerte, y ofrecerles ayuda. Decidir el lugar
dénde se van a continuar los Cuidados Paliativos en domicilio u hospital,
y organizar traslado domicilio/hospital si lo precisa contactando con su
Medico de Atencién Primaria, equipo de Cuidados Paliativos (Domiciliario
/ Hospitalario), segiin corresponda y segun las necesidades que el paciente
precise.

La evaluacién de los sintomas en el paciente en FFV tiene que ser multi-
disciplinar, individualizada, adaptada al enfermo y su familia y continuada
en el tiempo,para ello el uso de escalas validadas puede ser una estrategia
atil para estandarizar la evaluacién de sintomas y monitorizar la respuesta
de la atencién paliativa de una forma objetiva, un instrumento validado es
la escala de Evaluacién de sintomas Edmonton — ESAS (Escala Edmonton
Symptom Assesment System)[61]. Listado de 10 escalas numéricas que eva-
lian el promedio de intensidad de diferentes sintomas, se pide al paciente
que seleccione el niimero que mejor indique la intensidad de cada sintoma
(Anexo 5. Escalas). Revisar los sintomas de forma periédica, intensivando
su revisién a diario, incluso por horas, conforme se agrave hasta la situacién
de tdltimas dias. Evaluar de manera continuada la decisién de AET durante
el trance de la terminalidad, ya que las situaciones no son estaticas y lo que
hoy no parece futil, quiz4 manana o en breves horas puede serlo.

Como puede apreciarse en la Figura 5.5, el tratamiento curativo corres-
ponde a la expectativa de vida de los pacientes. Cuando el paciente presenta
caracteristicas de agravamiento, las maniobras de tratamiento curativo pue-
den continuar con ellas por un breve periodo de tiempo. Si el paciente
no muestra recuperacion, sino datos de refractariedad al tratamiento y
se determina un diagnostico de paciente terminal, el esfuerzo terapéutico
decae también. Por tanto, si el paciente no reacciona a las medidas de
manejo presentadas, y su estado avanza al fallo multiorganico refractario
a los medios reconocidos por la «medicina basada en evidenciay», deben
empezarse a otorgar con mayor amplitud los CP. Cuando llega un momento
de encrucijada en que nos encontramos con un manejo extremo del paciente
(esfuerzo terapéutico), al cual el paciente no solamente no responde, sino
que francamente los tratamientos se presentan como medidas ineficaces,
continuar con ellos supondria una obstinacién terapéutica o manejo futil,
por lo cual se deberan descontinuar. En estos casos, se incrementaran los CP,
quedando estos solamente como tnico tratamiento de este tipo de pacientes,
los cuales falleceran en corto plazo[62].

5.6. Realizacién del AET. ;Cémo?

ESFUERZD
TERAPEUTICO

EXPECTATIVE DE
WIDE

CUIDADOS
PALIATIVOS

Ficura 5.5: AET-Cuidados Paliativos. Fuente: De las Casas Martinez
M.Bioethics Update 3(2017)137-151(62].

5.6.2.1. Dolor y sufrimiento a valorar en paciente AET.

El dolor y sufrimiento se asocian con frecuencia a la persona enferma
en FFV. Chapman y Gravin[63], definieron sufrimiento como: «un estado
cognitivo y afectivo, complejo y negativo, caracterizado por la sensacion que
experimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por
el sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el
agotamiento de los recursos personales y psicosociales que le permitirian
afrontarla». Teniendo en cuenta esta definicién, en los pacientes paliativos
se produce el denominado tridngulo del sufrimiento, donde no sélo sufre el
paciente, sino también la familia y el equipo de profesionales.

En relacion al sufrimiento del paciente, va a estar determinado princi-
palmente por cuatro grandes aspectos: Sintomas fisicos, sintomas neuropsi-
quiétricos, distrés existencial y distrés sociofamiliar[64]. Para poder hacer
una evaluacién de ese padecimiento en el contexto de la AET es necesario
conocer bien esos condicionantes personales y, légicamente, esto s6lo podre-
mos hacerlo generando buenos procesos de comunicacién con las personas
enfermas y sus familias y seres queridos. En este sentido, los documentos de
PAD y DVA son fuentes importantes de conocimiento que pueden ayudar a
los profesionales a entender y valorar mejor las experiencias de sufrimiento
de los pacientes (Anexo 2 DVA y Anexo 3 PAD).

La Escala Visual Analdgica es la més utilizada para evaluar el dolor. Se ha
mostrado de utilidad para pautar la analgesia, y es facilmente monitorizada
por el personal de Enfermeria. En el tratamiento y control del dolor y el
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sufrimiento los farmacos a utilizar son los analgésicos, y dentro de estos los
opioides. Este tratamiento encaminado a aliviar el dolor y el sufrimiento del
paciente no se basa exclusivamente en medidas farmacoldgicas sino que se
asocia a medidas no farmacoldgicas basadas en medidas generales de confort
del paciente incluidas en el plan de actuacién de AET.

5.6.2.2. Evaluacién médica del paciente en FFV.

1. Valoracién fisica del paciente: con objeto de conseguir un control de
sintomas adecuado. Escala de evaluacién de sintomas Edmonton-ESAS
(Anexo 5).

2. Identificar factores que incrementan los sintomas fisicos: ruidos, conflic-
tos, ambientes iluminados, situacion de hospitalizacion, olores, entre
otros.

3. Identificar factores que alivian los sintomas fisicos.

4. Valoracién espiritual: identificacién de necesidades existenciales o de
asistencia espiritual y religiosa para paciente y familia.

5. Valoracién psicoemocional: relacionada con reacciones emocionales no
adaptativas: desesperacién, sufrimiento, culpa o perdén.

6. Valoracién psicosocial: Identificacién de la persona cuidadora principal,
relaciones familiares, reaccién de la familia ante la enfermedad (conspi-
racion de silencio), capacidad de respuesta de la familia, claudicacién
familiar. Ademads evaluar el entorno domiciliario en el caso de que el
paciente y/o familia decidan establecer sus cuidados en el hogar.

7. Valoracién del duelo: duelo anticipado y prevencién de duelo patologi-
co.

5.6.2.3. Sedacién paliativa[65].

En el marco de los CP, el objetivo de la sedacién es el alivio del su-
frimiento del enfermo mediante una reduccién proporcionada del nivel de
consciencia ante un sintoma refractario y en situacion de tltimos dias. Tras
el inicio de la realizacién de AET sera una medida a valorar.

Definicién segiin la SECPAL: «se entiende por sedacién paliativa la admi-
nistracion deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas,
para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o termi-
nal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas
refractarios y con su consentimiento explicito, implicito o delegado»[66].
Ademés la SECPAL, considera que la sedacién terminal es la sedacién
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paliativa que se utiliza en el periodo de situacién de dltimos dias (agonia).
Esta distincién, sin embargo, no se recoge en las recomendaciones de los
ultimos consensos sobre este tema. Mas bien se refuerza, como principio
ético ineludible, que la sedacién paliativa se realice en el contexto temporal
de los ultimos dias de vida del paciente con enfermedad terminal.

Los requisitos a cumplir en el proceso de sedacién paliativa (Nivel de
recomendacién D)[67], son los siguientes:

a) Presencia de un sintoma refractario. Un sintoma refractario es
cuando un sintoma no puede ser adecuadamente controlado a
pesar de intensos esfuerzos para identificar un tratamiento tole-
rable que no comprometa la conciencia del paciente[68].

b) Consentimiento explicito del paciente (o de la familia si el pa-
ciente fuera incompetente) de su deseo de sedacion.

¢) El proceso de sedacién debe quedar registrado en la historia
clinica. Los profesionales implicados deben tener una informacion
clara y completa del proceso.

d) Administracién de farmacos en las dosis y combinaciones necesa-
rias hasta lograr el nivel de sedaciéon adecuada.

Por otra parte, las recomendaciones a cumplir para una prescripcién
correcta de la sedacién paliativa son (Nivel de recomendacién D)[66]:

a) Dada la complejidad en la toma de decisiones en la sedacién, cuan-
do esta situacién sea previsible, es importante haber trabajado
con el paciente sobre su opinién de forma anticipada.

b) Se recomienda consultar con otros expertos ante la duda o incer-
tidumbre de la refractariedad de un sintoma o de la competencia
del paciente.

¢) El consentimiento verbal se considera suficiente, siempre debe
quedar constancia del mismo en la historia clinica.

d) Entre los fAirmacos empleados para la sedacién paliativa, Midazo-
lam es el fArmaco més utilizado[69]. Por la ausencia de evidencia
no existen recomendaciones con respecto a qué droga debe usar-
se, estableciéndose sélo recomendaciones generales. Asi, algunos
autores apuntan que las drogas ideales para sedacién deben ser
aquellas que tengan rapidez de accién, sean faciles de titular y
presenten minimos efectos secundarios|70].
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e) Los grupos de farmacos utilizados en sedacién estdn claramente
establecidos en el articulo de Krakauer[70].

» Benzodiacepinas. Prototipo: Midazolam, firmaco méas utili-
zado en sedacion.

= Neurolépticos. Prototipos: Levomepromazina o Clorpromazi-
na: més sedativos que haloperidol. (Por via subcutdnea se
recomienda usar Levomepromazina en lugar de Clorpromazi-
na).

» Barbituricos. Prototipo: Fenobarbital, ya que esta permitido
Su uso por via subcutanea.

f) Se recomienda revisar periédicamente el nivel de sedacién del
paciente, utilizando para ello la escala Ramsay[71] o escala de
Richmond[72]; esta tltima escala es la recomendada por la So-
ciedad Europea de Cuidados Paliativos, teniendo pruebas psico-
métricas de validez y fiabilidad y habiendo sido testada reciente-
mente en poblacién espafiola con cancer avanzado[73] (Anexo 5.
Escalas).

5.7. Plan de cuidados de enfermeria

La Enfermeria establece un contacto mas estrecho y cercano con la
persona y sus seres queridos, lo que le permite conocer con mas detalle sus
opiniones, sus dudas, sus miedos sus deseos de tratamiento o de cuidados en
relacién con la enfermedad y su evolucién, por lo cual, puede aportar infor-
macién muy importante para la toma de decisiones, y es ¢parte fundamental
en el proceso deliberativo de AET.

El hecho de aplicar medidas de AET en un paciente no sélo modifica los
objetivos médicos, centrados hasta entonces en la curacién, también implica
modificaciones en los objetivos de los cuidados de Enfermeria. Eso quiere
decir que es necesario reorientar el Plan de Cuidados de Enfermeria que
hasta entonces se haya aplicado a esa persona concreta. La AET obliga
a dirigir los objetivos hacia la satisfaccién de las necesidades bésicas, el
confort, el control del dolor y el alivio del sufrimiento de la persona enferma
y de su familia. Tiene que centrar sus cuidados en mejorar la calidad de la
atencién al final de la vida, asi como en el acompanamiento a la familia,
orientando los objetivos a alcanzar y las distintos cuidados a desarrollar[55].

5.7.1. Objetivos especificos

Objetivos especificos[74, 75, 76, 77, 78]:

5.7. Plan de cuidados de enfermeria

Aliviar el Dolor.

)

b) Favorecer un ambiente emocional confortable.
) Facilitar el acompafiamiento continuo en la etapa final de la vida
)

Proporcionar informacién al paciente y familia relacionada con
las necesidades

e) detectadas o manifestadas.

f) Ofrecer apoyo psicoldgico al paciente y la familia durante la
enfermedad.

Ofrecer apoyo espiritual segtin necesidad.

Satisfacer necesidades de alimentacion y eliminacién.

Mantener la seguridad fisica y del entorno.

)
)
i) Satisfacer las necesidades de higiene y confort.
)
) Satisfacer necesidad de reposos y suefio

)

Entregar herramientas a la familia para afrontar el duelo

5.7.2. Diagnésticos de Enfermeria involucrados
Diagnésticos de Enfermeria involucrados|79]:

a) Patron cognitivo y perceptual manifestado por dolor.

=

Disposicién para mejorar el bienestar espiritual y religiosidad.

¢) Disposicién para mejorar el confort.

U

Disposicién para mejorar los procesos familiares

e) Deterioro de la comunicacién verbal.

)
)
)
)
)
)

~

Disposicién para mejorar el afrontamiento familiar.

5.7.3. Cuidados de Enfermeria

1. Favorecer comunicacién entre el equipo de salud, paciente y
familia[80].

= Dar a conocer al paciente y familia, el equipo de salud que
brindara la atencion.

= Coordinar con el paciente, familia y el equipo de salud un plan
informado, educado y comprensivo para el proceso de fin de la
vida.
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= Mantener informacién continua, evolutiva, cdlida y empética de
los procesos esperados del fin de la vida con el paciente, familia
o responsable.

2. Favorecer la compaiiia del paciente[81].

» Flexibilizacién de horas de visita facilitando la presencia de la
familia, incluyendo a los nifios.

= Permitir al paciente, familia o responsables los tiempos necesarios
para completar asuntos familiares, de comunicacién entre si y
despedirse en el proceso del fin de la vida.

= Permitir al paciente, familia o responsable adaptar el ambiente
fisico de la habitacién segtin gustos y preferencias, logrando que
el paciente enfoque su atencién en sensaciones mas agradables.

3. Respetar los valores, religién y preferencias culturales del
paciente: Asegurando asistencia espiritual del paciente segin prefe-
rencias.

4. Asegurar confort y bienestar del paciente[82]: Implementar me-
didas farmacoldgicas segun indicacién médica para aliviar los distintos
sintomas que el paciente pueda presentar, y medidas no farmacolégicas
para asegurar el confort y respetar la imagen corporal e intimidad del
paciente, incorporando a la familia en los cuidados.

5. Realizar cambios posturales[83]: Realizar cambios de posicién del
paciente segtin su preferencia y condicién. Aplicar medidas de alivio
de la presion cutanea segin el protocolo de UPP vigente.

6. Cuidados de la piel[83]: Realizar higiene de la piel y cambios de
ropa de cama con suavidad si el paciente esta estable, secar la piel
especialmente en los pliegues, hidratando la piel.

7. Cuidados de cavidades,estomas y sondajes[84] : Realizar los
cuidados de acuerdo a los protocolos establecidos, manteniendo la
cavidad oral himeda y limpia. El reflejo de succién se conserva casi
hasta el final, por ello se le puede facilitar gasas mojadas en agua para
mantener lubricada la cavidad oral.

8. Control de la disnea[85]: Evitar prendas ajustadas, elevar la cabe-
za 30°, flexionar ligeramente el cuello del paciente. La aspiracién de
secreciones pulmonares excesivas (estertores premortem) no esté reco-
mendada,pues es muy traumética y escasamente eficaz. (Unicamente
puede ser eficaz en pacientes con cancer ORL y traqueostomia que no
responden al tratamiento farmacoldgico)[86].
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9. Control del estrenimiento[87]: No utilizar enemas ni laxantes de
manera sistematica, inicamente en situaciones de impactacién fecal.

10. Control de la incontinencia urinaria o retencién aguda de
orina: Valorar la necesidad de sondaje urinario o uso de panal.

11. Manejo del insomnio[88]. Actividades a realizar para mejorar el
sueno del paciente:

= Ubicar al paciente en una postura cémoda y no interrumpir el
sueno. Facilitar habitos del paciente que ayuden a conciliar el
sueno.

= Aconsejar medidas que inducen a conciliar el suefio: respetar
horarios de suefio y descanso, el vaciamiento vesical, ingesta de
bebidas calientes(nunca estimulantes), ropa limpia, musica suave,
lectura, reducir la estimulacion ambiental (luces suaves, evitar
ruidos y temperaturas extremas), técnicas de relajacién, masajes.

s Facilitar apoyo psicolégico, facilitando la expresién verbal y no
verbal de sus sentimientos, dudas y miedos acerca del proceso de
su enfermedad.

12. Sedacién[89]: Iniciar sedacién del paciente en caso de sintoma refrac-
tario a tratamiento y de acuerdo a la indicacién médica.

= El uso juicioso y gradual de sedantes y analgésicos al final de la
vida con la intencién de aliviar el sufrimiento, es correcto desde
el punto de vista ético-legal y una buena practica clinica.

= El proceso de sedacion con los objetivos, fairmacos y dosis utiliza-
dos debe quedar registrado en la historia clinica de los pacientes.

= Las dosis de sedantes y analgésicos deben ser tituladas en base a
la situacion clinica del paciente, sus caracteristicas personales y
sus deseos al respecto. El objetivo serd mantener al paciente lo
mas comodo posible.

s Para disminuir el estrés de las enfermeras en estas situaciones,
se recomiendan las siguientes acciones:
1.- Reuniones tempranas con el paciente y la familia, para decidir
los cuidados a percibir por el paciente en el final de la vida.
2.- Formacién en habilidades interpersonales y relacién de ayuda.
3.- Educacion y formacion del personal especialmente en detectar
los sintomas refractarios, y en principios éticos.
4.- Los valores personales de las enfermeras que estén centrados
en el paciente.
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MEDIDAS GENERALES

PIEL

SISTEMA NEUROL6GICO

SISTEMA RESPIRATORIO

APARATO DIGESTIVO

APARATO
GENITO/URINARIO

SEGURIDAD

PROBLEMA

Constantes/Pruebas

complementarias

Movilizacion

Higiene

Manejo ambiental

Integridad cutanea

Dolor

Sedacién/Agitacion

Suefio

Manejo de secreciones

Traqueostomia

Patrén respiratorio
Sonda nasogastrica
Nutricion
Enteral/Parenteral

Sonda vesical

Riesgo de accidentes

ACTIVIDAD

Quedaran definidas en sesion clinica

Coincidiendo con el aseo o si fuese
necesario para confort

Aseo matinal, hidratacion corporal, cambio
de ropa de cama, lavado de ojos y boca,
hidratacién labial y oftalmica

Controlar/evitar ruidos, apagar monitor de
box, modificar limites de alarmas

Mantenimiento de las heridas limpias y
protegidas, limpieza de heridas en el aseo,
evitar el dolor y mal olor.

Cuidado de los puntos de cualquier acceso
vascular o cutaneo.

Uso de escalas para su deteccion:
EVA/Cambell

Evitar signos de disconfort

Mal control de sintomas (dolor, fatiga...),
ansiedad, angustia, miedos. Tratamiento
dirigido si precisa

Apagar/atenuar la luz de la habitacion

Aspiracion de secreciones siempre que el
paciente lo precise por disconfort,
asegurando el grado adecuado de analgesia

Cuidado del estoma como cualquier herida,
cambio de cintas, apoésito y limpieza de
canula interna por turno

Evitar signos de disconfort

Cambiar aposito de sujecion durante el aseo
Quedara definida en la sesion clinica
Cuidado y limpieza coincidiendo con el aseo

Inmovilizacioén terapéutica n caso de que
exista riesgo para la integridad del paciente
siendo retirada una vez controlado

FI1GURA 5.6: Protocolo de Limitacién de esfuerzo Terapéutico en la Unidad
de Cuidados Intensivos. Fuente: Hospital Universitario Maria Cristina. Fecha
edicién 21-09-2015. Pdg 1-52. Reg: PCM PT 123 [89].

50

CAPITULO 6

ADECUACION DEL
ESFUERZO
TERAPEUTICO EN
PEDIATRIA

6.1. Introduccion.

El concepto y fundamentos de la AET en Pediatria y Neonatologia no
difieren en lo fundamental de lo ya referido para el adulto; sin embargo, si que
presenta una serie de particularidades adicionales derivadas de la condicién
del paciente pediatrico. La atencion paliativa pediatrica requiere muchas
habilidades, pero quiza la mas importante sea la capacidad para escuchar y
empatizar con el nifio y su familia. No podemos entender completamente
qué piensan o sienten, pero podemos intentar darle valor a su vision del
mundo, a sus necesidades y a lo que para ellos es prioritario.

La unidad a tratar es el nifio y su familia. Asi se recoge en la definicién
que la OMS hace de los Cuidados Paliativos Pedidtricos[90], entendiéndolos
como «los cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del
nifo, incluyendo también el apoyo a la familiay»; todo el nicleo familiar,
incluido los hermanos tiene ciertas necesidades complejas que deben ser
tratadas y valoradas por un conjunto de profesionales[91].

6.2. Autonomia de los ninos en la toma de deci-
siones.

En la mayoria de los casos, los padres son los representantes legales de
sus hijos en las decisiones clinicas, terapéuticas, éticas y sociales, aunque
esto depende de la edad y grado de competencia del nino.
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Por tanto, debemos promover la capacidad de decisiéon de los menores
segun su nivel de entendimiento y asi, por ejemplo, antes de los doce afnos,
aunque legalmente no tiene valor su asentimiento si que lo tiene a nivel ético
y por ello debemos escucharles y entenderles. En la Ley 41,/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica[92], el
consentimiento informado en el ambito de la toma de decisiones del menor
en relacion con su salud serfa el siguiente:

1. En caso de menores de 12 afios es prestado por sus representantes,
respetando el derecho a ser oidos si tienen madurez suficiente para
ejercitar este derecho.

2. En caso de menores de 16 y mayores de 12 afios, en principio, es pres-
tado por sus representantes, pero respetando en todo caso su derecho a
ser oidos. En casos concretos, podré ser prestado por el propio menor,
si se llega a la conclusién de que es capaz intelectual/emocionalmente
para prestarlo.

3. En caso de menores mayores de 16 afios (estén o no emancipados)
es prestado por el propio menor, de quien se presume iuris tantum
madurez suficiente para prestarlo; pero en los casos concretos en los
que se desvirtie la presuncion iuris tantum de que tiene madurez
suficiente, sera prestado por el representante legal del menor.

4. En cualquier caso, independientemente de la edad y madurez del
menor, cuando se trate de una actuacién de grave riesgo para la vida
o salud del meor o asi exija la legislacion especifica que resulte de
aplicacién, el consentimiento serd prestado por el representante legal.

Por tanto, la ley establece que, a partir de los doce afios de edad, el menor
reciba toda la informacién adecuada a su grado de comprensién y madurez,
y que su opinién sea tenida en cuenta. Sin embargo en actuaciones de grave
riesgo para la vida o la salud del menor, segin criterio del facultativo,
en el caso de menores de 18 anos, el consentimiento sera prestado por el
representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinién
del menor.

6.3. Adecuacion de medidas al final de la vida en
neonatologia.

El diagnéstico de una patologia limitante de la vida se presenta en
lacerante contraste con las expectativas propias de la gestaciéon. También

6.3. Adecuacién de medidas al final de la vida en neonatologia.

para los profesionales de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos
y Neonatales (UCIPN), acostumbrados a vivir la curacién de nifios con
graves patologias, el fallecimiento de un recién nacido comporta en muchas
ocasiones la percepcién de un fracaso. Sin embargo, la muerte por s misma
no es un fracaso, sino el término natural de la vida humana. La posibilidad
de que un momento tan dificil se pueda atravesar con serenidad implica
en gran medida que las familias que puedan encontrar un significado en
las vidas de sus recién nacidos, por muy breves que sean. Por el contrario,
constituye un grave fracaso que algunos bebés que se acercan al final de su
vida sufran dolores innecesarios, que sus familias se encuentren desasistidas
o que no puedan acompanar a sus hijos segin desearian[93].

Los cuidados paliativos en neonatologia tienen como objetivo prevenir y
tratar adecuadamente el dolor y otros posibles sintomas del recién nacido
(RN), incluyen medidas de confort, cuidado al entorno fisico, asi como una
atencién continuada centrada en la familia que incluye soporte psicosocial,
emocional y espiritual. La decisién de no iniciar o de retirar los tratamientos
que tengan como finalidad prolongar la vida, manteniendo o incorporando
aquellos necesarios para garantizar el maximo confort y bienestar del paciente
es un proceso compartido entre los profesionales de la salud y los padres
del recién nacido o sus tutores. Con el consentimiento de los padres, este

proceso puede incorporar también a otros miembros de la familia o amigos.

Los motivos que desencadenan este tipo de decisiones suelen ser de dos
tipos:

1. Pronoéstico vital del paciente: no hay posibilidad de supervivencia
para el RN, aunque los medios de soporte vital invasivos disponibles
actualmente permitan prolongar hasta un cierto punto su vida. Se

trata de un juicio cientifico-técnico que depende del criterio profesional.

Una vez que se establece y acepta el pronostico letal, la mayoria de
las familias consideran como objetivos prioritarios el confort del bebé,
minimizando su sufrimiento y maximizando el tiempo que pueden
pasar juntos. Otros objetivos posibles podrian incluir la supervivencia
hasta que algin familiar lejano llegue a conocer al recién nacido, que el
bebé pueda participar con su familia en alguna actividad dentro o fuera
del hospital, etc. Estos objetivos y sus tiempos necesitan ser ajustados
a lo largo de los dias dependiendo de la condicion fisica del bebé, asi
como de la comprension y aceptacion de la situacién por parte de su
familia. Cuando el pronéstico vital es muy grave pero incierto, o no
existe consenso entre las personas implicadas en la decisién estaria
indicado realizar un intento terapéutico, reevaluando frecuentemente
los datos clinicos y confrontandolos con la mejor informacién disponible
y el juicio clinico de los médicos responsables. Se trata de un proceso
dindmico compartido con los padres.
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2. Calidad de vida futura: posibilidad de supervivencia con secuelas muy
graves o sufrimiento prolongado e insoportable. La situacién clinica de
cada paciente se debe evaluar en su particularidad con el objetivo de
llegar a un juicio de proporcionalidad terapéutica, es decir, de la debida
proporcién (adecuacién) entre los medios empleados y el resultado
esperable. En el periodo neonatal el criterio de evaluacién generalmente
es un sufrimiento que el RN podria tener que afrontar en el futuro
(incapacidad para llevar una vida independiente debido a afectacién
psicomotora muy grave, imposibilidad de comunicacién verbal o no
verbal, etc.). En muchos casos resulta extremadamente dificil para
los profesionales de la salud definir la gravedad de las secuelas que
presentard un paciente y hasta qué punto determinaran en el futuro
un sufrimiento insoportable. Ademaés, es necesario considerar que en
el proceso de evaluacién de la futura calidad de vida de un bebé estan
implicados los intereses de otras personas (padres, otros familiares,
médicos, sociedad), y las opiniones y miedos de estas personas se
convierten en factores clave para la toma de decisiones. Aunque otros
factores, como la repercusion que una patologia créonica puede tener
sobre la familia o su capacidad econémica puedan ser importantes,
existe consenso en que el criterio primordial es el bienestar del propio
nino, no su utilidad social o la dificultad que pueda suponer para su
familia.

6.4. Proceso de toma de decisiones.

El equipo asistencial y los padres se encuentran implicados durante un
tiempo variable en un proceso continuo de informaciéon, comunicacién y
deliberacion que tiene el objetivo de alcanzar un juicio compartido sobre el
mejor interés del recién nacido.

El equipo asistencial incluye neonatélogos, enfermeras y diferentes espe-
cialistas segtin la patologia del bebé. Tiene la responsabilidad de:

= Establecer el diagnéstico y el prondstico.

= Proporcionar a los padres una informacién veraz, completa, honesta
y comprensible. Es deseable disponer de un espacio fisico adecuado,
confianza mutua, realizar una escucha activa con capacidad para
gestionar los silencios y facilitar la expresién de sentimientos, valores
y expectativas.

= Acompaiiarlos en el proceso de deliberacién, considerar las perspectivas
v deseos de los padres y compartir con ellos la dificultad del proceso.
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6.4. Proceso de toma de decisiones.

Limitacion esfuerzo terapeutico en neonatologia.

Inicio del proceso LET.
necnato con mal prondstico.

P. Medico IFamilia. {Padres}l

: Especialistas.
Medico responsable del AN.

v
Consulta otras |, _ |Esludic del caso. ‘

v

Sasion clinica:
*Equipo asistencial.

especialidades [T |+ Propuesta de LET.

v

Mo Se

Cansulta
ﬁ propone a

la
LET. familia
Continuar

tratamiento Dehberacion

—

= Ver evalugion, )
> Re evaluar

Valorar: Bactar
cuu_:ladcs ¢ + Curso intermedio
paliativos. - Mediadar.
= Comité etica.
MNo Deacision
conjunta
de LET.
Proporcionar;
Documentar = Ambiente adecuado
| proceso = Cuidados paliativos.
~ Cuidado a la familia.

Ficura 6.1: Algoritmo de actuacién. Fuente: Tomado de la Sociedad
Espaiola de Neonatologia

Los padres tienen el derecho y la responsabilidad moral y legal de tomar
decisiones en funcién de los mejores intereses para su hijo. Es un proceso
muy duro y estresante para ellos. Aunque la mayoria desean participar
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activamente en la toma de decisiones, en algunos casos prefieren delegar
esta responsabilidad en los médicos, pero en ningin caso deben percibirse
como los Unicos responsables de la decisién, que es un juicio compartido con
el equipo asistencial[94]. Sin embargo, sus decisiones serdn determinantes a
menos que entren en conflicto grave con la interpretacién de los profesionales
responsables. Un desacuerdo serio es poco frecuente, puede ocurrir entre
los médicos, entre médicos y otros profesionales de la salud, entre el equipo
asistencial y los padres, o excepcionalmente entre padre y madre[93]. Cuando
se presenta puede ser ttil recurrir a algin profesional sanitario neutral
que favorezca recuperar la confianza, la comunicacién y el entendimiento,
asi como invitar a los padres a consultar con personas de su confianza.
Los comités de ética pueden ser también instrumento de asesoramiento y
apoyo[95]. Los tribunales de justicia son el tltimo recurso cuando se den
por agotadas las demés opciones y se considere gravemente amenazado el
mejor interés del menor[93].

6.5. Clasificacion de los pacientes segun el esfuerzo
terapéutico.

Si tras el proceso deliberativo, la indicacién del equipo es la AET, el
siguiente paso es establecer el nivel de esfuerzo terapéutico que se cree
proporcional aplicar al paciente; a efectos practicos todos los tratamientos,
medios diagnosticos y cuidados deben ser individualizados. A efectos di-
dacticos, podemos clasificar a los pacientes con ingreso en UCIPN en las
categorias mostradas en la Figura 6.2.

El nivel de esfuerzo terapéutico serd flexible y dindmico en ambos sentidos
(aumentar o disminuir), ajustdndolo a la situacién y evolucién del paciente
en cada momento. El médico responsable del paciente registrard la nueva
situacion en la historia clinica si hay cambios.

6.6. Registro escrito del proceso de decision.

La decisién de AET y el inicio de un plan de cuidados paliativos debe que-
dar bien documentado en la historia clinica (Mambrino). Una decisién bien
documentada es garantia de que se han seguido, tanto desde el punto de vista
téenico como ético, unos procedimientos correctos[96]. La documentacién
en la historia clinica del paciente de este proceso debe incluir:

= Diagnéstico, prondstico, opciones de tratamiento y cuidados.

= Como se percibe que los padres comprenden la informacién y las
consecuencias derivadas de la decisién.

6.7. Implementaciéon del procedimiento de AET.

= El criterio utilizado en la decisién. La recomendacién del equipo asis-
tencial y las preferencias de los padres, asi como el acuerdo alcanzado
y las personas que han participado en la deliberacion.

| Grupe | : Soporte total |
Los mafios reciben todas las medidas necesanas, momionzacion aciiva o iraitamiento intensivo, sin
| excepeion
Grupo 1l: Soporte total con orden de No-RCP |
Se aplican las medidaz del grupo anterior cuando estén indicadas, pero si en ¢l curso de su
evolucidn sufren una parada cardiormespiralonia, no e recurme a los procedimientos de RCP
| Grupo [11: Soporie limiiado I
Sc cstablecen limitacion a la aplicacion de aquellas medidas terapéuticas o diagnosticas que s¢
consideran no proporcionadas para la situacidn del nifio. S¢ mantiene siempre 1odos aguellos los
cuidados v procedimientos  destinades a proporcionar ¢l miximo bienestar al  paciente:
sedoanalgesia, higiene corporal v cuidades bisicas de piel v mucosas
Pademos hacer varios apartados:
A} Medidas invasivas excepoionales condicionadas:
Mo RCP y medudas invasivas condicionadas,  Se pacia un pertodo de prucha de medidas
invasivas durante un plazo prudencial. Se entiende en este caso como medidas invasivas:
Ventilacion mecinica con intubacidn orotraqueal, terapias de reemplaze renal
{continuas o discontinuas), procedimientos quirdrgicos
B} No instauracion de medidas invasivas excepeionales.
Mo RCP mi medidas invasivas diagndsticas o terapéuticas, Medidas aceptables: 02,
fisioterapia respirsions, ventlacion mecinica no invasiva, via venosa  central, sondaje
vesical, fluidoterapia y diuréticos, drogas inotropicas, medidas diagnasticas no invasivas,
C) No instauracidn de medidas adicionales de ninguna clase
5S¢ manticnen las medidas instauradas pero va no se aflade ninguna otra nueva, sea del tipo
que sea. Por ejemplo, nuevos antibidticos, sangre y hemoderivados, fimacos vasoactivos
potentes, nutricion enteral o parenteral, control de armitmias.
Retirada de iodas las medidas
Optimizacion de los cwdados sintomaticos v los cundados basicos. Se refiran todas las
medidas incluyendo la veniilacion mecamica.

D

—

FiGcURrA 6.2: Clasificacién de los pacientes segun el nivel de esfuerzo terapéu-
tico. Fuente: Gémez Rubi J. Etica en medicina critica. Madrid: Triacastela,
2002[97].

6.7. Implementacion del procedimiento de AET.

Una vez tomada la decision de AET, debemos realizar una serie de
preparativos que ayuden a los padres y profesionales sanitarios a «controlary
este procedimiento. Este proceso debe incluir: documentaciéon de la decisién
con su argumentacion correspondiente en la historia clinica, preparacion
y ubicacién del nifio en un ambiente adecuado, delimitar una zona con
intimidad (todos los profesionales sanitarios del drea deben conocer que un
neonato puede fallecer préximamente y que estd con sus padres), disminucién
de la intensidad de la luz, evitar ruido, conversaciones inoportunas, limitar
el acceso de personas y equipos a la zona, si hay monitorizacion electrénica
esta debe ser discreta y si es posible desconectar alarmas sonoras y visuales
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en el box, procurar a los padres una estancia comoda, controlar los sintomas
del RN, control del dolor proporcionando la analgesia adecuada y atencién
especifica a la familia facilitando el acceso a servicios religiosos en caso de
que se precise.

Durante todo este proceso que sera realizado por el equipo de Enfermeria
y por los facultativos responsables del paciente, serd también de crucial
importancia ofrecer y proporcionar una asistencia psiquiadtrica y psicolégica
adecuada por lo que se recomienda que desde que ingrese un paciente con
un mal prondéstico vital y/o una mala calidad de vida futura esperable la
familia esté siendo seguida y valorada por el equipo de Psiquiatria Perinatal
de nuestro hospital HGUCR (busca 27066).

6.8. Proceso de retirada de soporte vital.

Puede ser rapido o mas lento y progresivo y variar segun la situacién
clinica del neonato y de las preferencias de los padres recordando que todos
los tratamientos que recibe el nino son susceptibles de retirada excepto
aquellos que contribuyen a su bienestar[96, 98]. El proceso de retirada del
soporte de forma progresiva tiene la ventaja de que el control de los sintomas
se realiza mas facilmente, evitando episodios de obstruccién respiratoria,
con una mejor dosificacién de la sedacién y favoreciendo un contacto mas
tranquilo de los padres con su hijo[96, 98, 99, 100].

Se suele iniciar el proceso de retirada durante la manana preferiblemente
por el equipo de Enfermeria y los facultativos responsables del manejo y
tratamiento previo del paciente, para que sea el equipo médico habitual el
que monitorice todo el procedimiento, programéndolo de acuerdo con las
preferencias de los padres. Conviene concertar con los padres el momento
de retirada del soporte respiratorio, para que tengan tiempo de prepararse,
obtener memorias tangibles de su hijo, favorecer la presencia de otros
familiares o amigos, etc. Ademas, suele ser muy recomendable avanzar a
los padres los cambios fisicos previsibles (coloracién, ruidos respiratorios,
movimientos, etc.). Los profesionales decidirdn previamente la modalidad y
secuencia de las intervenciones segun el estado clinico del bebé, asi como los
farmacos que puede precisar (analgésicos, sedantes, diuréticos, hipndéticos,
anticonvulsivantes, anticolinérgicos, antipiréticos); los cuales serdn pautados
por los facultativos responsables del paciente y administrados por el personal
de Enfermeria correspondiente. Se puede comenzar el procedimiento no
administrando nuevos tratamientos o procedimientos y habitualmente se
contintia con la retirada de las medidas de soporte no vital y otros dispositivos
que impiden la movilizaciéon del ninio para favorecer que este pueda pasar a
los brazos de los padres si asi lo desean desconectando también los monitores
si es posible.

6.9. Ambiente mds adecuado.

A continuacion, se disminuyen secuencialmente los farmacos vasoactivos
y se deja un acceso venoso estable para administrar, si es preciso, sedantes
y/o analgésicos. Esta via venosa se puede mantener salinizada para que no
interfiera el cuidado del nifio por los padres (la via subcutédnea también
puede ser de gran utilidad). La asistencia respiratoria se puede retirar de
modo progresivo disminuyendo la FiOg y pasando a una modalidad de
presién/soporte disminuyendo la asistencia de forma progresiva succionando
previamente las secreciones del tubo para después limpiar la boca y retirar
las sujeciones de la cara. En las ocasiones que sea preciso retirar el tubo
endotraqueal o la asistencia circulatoria de forma rapida, es conveniente
realizar sedacion o analgesia antes de interrumpir el soporte vital. Los
bloqueantes neuromusculares no se deben administrar durante este proceso y
en las raras ocasiones en que el recién nacido haya precisado tratamiento con
este tipo de farmacos estd indicado suspender el tratamiento con suficiente
antelacién.

El proceso se puede realizar conjuntamente con los padres, adaptandolo
a la situacién del nifio y las preferencias de los mismos. Debemos facilitarles
el acompanamiento de su hijo en el final de la vida, comentarles cémo
pueden ser los tltimos momentos, animarles a estar cerca de él tomandole
en brazos o estando a su lado. Debemos respetar sus sentimientos y deseos;
unos padres querran tener un contacto intimo con su hijo, mientras que
otros preferiran realizar la despedida poco antes de fallecer. Cuando la
muerte del RN es inminente, podemos ofrecer a los padres permanecer junto
a su hijo, cogerle en brazos, hacer canguro, tomar fotografias y guardar
elementos personales del RN como recuerdo[93, 101, 102]. Con la adecuacién
del tratamiento a la situacién clinica del bebé no se pretende acelerar su
muerte, sino evitar tratamientos inutiles y acompanarle a vivir lo mejor
posible hasta su fallecimiento natural.

6.9. Ambiente mas adecuado.

En ocasiones el bebé fallecerd intrattero o en sala de partos, segin se ha
descrito en el primer epigrafe. Otras veces la AET se realizaré retirando las
medidas de soporte vital en la UCIPN. En estos casos es deseable conseguir
una cierta intimidad. El proceso tendra lugar en la zona de la unidad
donde se pueda guardar de mejor modo una mayor intimidad y sera llevado
a cabo por el personal de enfermeria y los facultativos responsables del
paciente[93, 101, 103].
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6.10. Valoracion de sintomas (sedacién paliativa).

Las medidas encaminadas a aliviar el dolor y el sufrimiento en el nifo
en estado critico y su familia durante el proceso de muerte no se basara
exclusivamente en medidas farmacolégicas puesto que hay medidas generales
de confort que debemos cuidar tanto o méas que las primeras. El objetivo de
la sedacién y la analgesia es el alivio del sufrimiento, la agitacion, la disnea
y el dolor del paciente, pero no es el de acelerar su muerte. Este objetivo
debe estar claro tanto para la familia como para los profesionales sanitarios.
Cuando se decide limitacién de tratamiento es muy importante realizar
una evaluacion del dolor, la presencia de disconfort, el nivel de consciencia
y la presencia de disnea, dificultad respiratoria y/o apnea. Los farmacos
sedantes se utilizan para disminuir el disconfort, ayudar a controlar la disnea,
la agitacién y el sufrimiento. El personal de enfermeria y los facultativos
responsables del paciente deberan anotar cudles son los objetivos de la
sedacion, pautar las dosis adecuadas para controlar los sintomas, cudl es su
evolucién y qué dosis han sido necesarias para conseguirlo[96, 98, 103].

6.11. Cuando el nino no fallece.

Cuando se realiza una retirada progresiva de las medidas de soporte
vital y de tratamientos que se consideran inttiles, en algunas ocasiones,
el nino no fallece inmediatamente. La situaciéon de incertidumbre puede
durar dias e incluso el nino puede sobrevivir sin soporte vital. Los padres
esperan que sus hijos fallezcan de forma inmediata tras la retirada del
soporte vital por lo que, si esto se retrasa, sus dudas sobre la decision
tomada y su estrés pueden aumentar. Esta situacién puede ocasionar gran
ansiedad a la familia y frustracién a los profesionales sanitarios si antes no
se ha explicado claramente que el objetivo de la limitaciéon del tratamiento
no es acelerar la muerte del nifio, sino evitar tratamientos inutiles que
producen dano o disconfort y que prolongan la vida del paciente de forma
artificial[103, 104, 105, 106].

6.12. Solicitud de estudios post-morten.

En ocasiones, es necesario obtener més informacion de la enfermedad que
ha originado la muerte realizando estudios genéticos, biopsias post mértem
o una autopsia completa. Conocer los valores culturales de la familia, sus
creencias religiosas y cémo viven la enfermedad de su hijo facilita el proceso
de informacion, solicitud y autorizacién de dichos estudios. El personal
facultativo responsable del paciente deberd comentar con la familia los
motivos de proseguir el estudio después de fallecer el paciente, bien sea para
precisar o para precisar mejor la enfermedad que ha llevado al fallecimiento

6.13. Seguimiento posterior al fallecimiento.

o el riesgo de recurrencia en la familia. En algunos estudios genéticos, el
depdsito de tejidos en un banco de 6rganos y la realizacién de una autopsia
requieren obtener una autorizacion firmada por la familia, tramite que se
debe de realizar una vez que haya fallecido el paciente. Una vez conocidos
los resultados el personal facultativo responsable del paciente debemos
citar a la familia para explicarles los hallazgos encontrados, asi como las
medidas recomendadas y, en ocasiones, dirigir a los padres a una consulta
especializada de consejo genético[107, 108, 109].

6.13. Seguimiento posterior al fallecimiento.

El seguimiento de la unidad familiar después del fallecimiento del RN es
un aspecto esencial de los programas de apoyo al duelo neonatal. Se recomien-
da establecer encuentros protocolizados con los padres tras el fallecimiento.
La frecuencia y el momento en que se realizan estos encuentros pueden
ser variables, aunque habitualmente los padres suelen preferir entrevistas
tempranas (antes de los 2 meses) con el médico responsable[110, 111, 112].

6.14. Cuidado de los profesionales.

La asistencia al RN y su familia durante todos estos procesos es una
tarea compleja que exige del equipo asistencial una implicacién intensa en
tiempo, dedicacién y energia. Médicos y enfermeras senalan la AET como
una de las actividades més estresantes de su practica asistencial puesto
que la experiencia cercana al sufrimiento y la muerte supone para ellos
una importante sobrecarga emocional y facilitar el «sindrome de desgaste
profesional» o «burnouty». Independientemente del papel que desempenan
los factores individuales, algunos elementos estructurales y organizativos
pueden intervenir como moduladores en la aparicién de este sindrome en
los profesionales. La falta de formacién y orientacién profesional, una co-
municacién y colaboracién interdisciplinar pobre y deficiente, la pérdida
de autoridad frente a la responsabilidad o la escasez de recursos son habi-
tualmente senalados por los propios profesionales como factores que actian
negativamente. Por el contrario, otros, como un ambiente de colaboracién
entre el equipo asistencial, la accesibilidad y receptividad de la institucién
o la formacién especifica en bioética clinica y en AET, tienen un papel
protector.

Se recomienda facilitar a los profesionales una adecuada formacién en
ética clinica y en técnicas de deliberacion sobre conflictos de valores, talleres
tedrico-practicos para mejorar las habilidades interpersonales (comunicacién,
colaboracién y relacién de ayuda), ofrecer informacién sobre las causas del
sindrome de desgaste profesional, crear un ambiente «ético» en el entorno
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laboral, que favorezca la realizacién de debates interdisciplinares, establecer
un estilo de comunicacién abierto y respetuoso que facilite el didlogo entre
todos los miembros del equipo, estimular el seguimiento de las familias
después del fallecimiento, planificar reuniones de «desahogo» de todos los
miembros del equipo después de fallecimientos especialmente traumaticos
(pacientes crénicos, muertes inesperadas, etc.) y fomentar una préactica clinica
respetuosa con los diferentes miembros del equipo, de caricter colaborativo
e interdisciplinar[113, 114, 115].

6.15. Adecuacion del esfuerzo terapéutico en neo-
natos en el limite de la viabilidad.

El concepto de limite de viabilidad o periviabilidad no es un concepto
univoco, es decir, no es posible delimitarlo de manera que sea o pudiera
ser universalmente aceptado, debido a que en él influyen variables no sélo
cientifico-técnicas, sino también sociales y culturales. El limite por debajo
del cual las medidas de soporte vital no serian beneficiosas para el paciente
y por lo tanto no deben ser aplicadas, y aquél otro limite por encima
del cual no aplicarlas podria no ser éticamente justificable no es nitido.
En nuestro pais se recomienda no iniciar medidas de reanimacién por
debajo de las 23 semanas de edad gestacional y/o menor de 400 gramos,
situandose la zona de controversia en los recién nacidos de 23-24 semanas
de edad gestacional y/o 500-600 gramos de peso, en los que suele haber una
supervivencia del 20-50 % pero con un riesgo importante de discapacidad
mayor y enfermedad crénica[l116, 117]. Asi mismo se consideran también
situaciones de no viabilidad aquellas que comporten un mal prondstico vital
en el RN, tales como malformaciones congénitas graves, cromosomopatias
letales o enfermedades metabdlicas que carezcan de tratamiento o con
pronéstico vital incierto.

Los padres han ser conocedores previo al nacimiento de las implicaciones
de un nacimiento en el limite de la periviabilidad y de los riesgos potenciales
asociados a dicha condicién siendo recomendable la presencia de un neona-
t6logo en el nacimiento para confirmar el diagnéstico y el pronéstico. En las
situaciones planteadas, el hecho de que los padres hayan sido adecuadamente
informados y se haya decidido de manera conjunta optar por adecuar el
esfuerzo terapéutico supone una disminuciéon de la ansiedad familiar al
conocer previamente los detalles relativos al nacimiento y las primeras horas
de vida del nino, tales como dénde se encontrara el RN, si podran estar
con él, si podran tomar imagenes y si se hard lo posible para garantizar el
confort de su hijo.

En los casos de neonatos en el limite de la viabilidad, se recomienda en un
primer momento aplicar una serie de medidas de soporte para proporcionar

6.15. Adecuacion del esfuerzo terapéutico en neonatos en el limite de la viabilidad.

confort y evitar pérdida excesiva de calor, secando y envolviendo al recién
nacido con toallas calientes y gorro. Estas medidas se realizaran por el
equipo de Enfermeria responsable del paciente en cuna de calor radiante o,
si la situacion lo permite y los padres lo desean, piel con piel o en sus brazos
hasta su fallecimiento. En segundo lugar, se tendran preparadas jeringas de
fentanilo, para su administracion intranasal en el paritorio o en la unidad
de cuidados infantiles segiin proceda que seran pautadas en caso necesario
por el facultativo pertinente y administrado por el personal de Enfermeria
responsable del paciente[116, 117].
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APENDICE A

VALORACION
MULTIDIMENSIONAL
INDIVIDUAL (VMI)

La Valoracién Multidimensional Individual (VMI) de la persona
afectada por una enfermedad terminal, pretende identificar los distintos
fenémenos que tienen lugar en su problema de salud bajo un abordaje inte-
gral. Pretende contestar aquellas preguntas (relacionadas en el cuadro A.1)
cuyas respuestas permitiran el diseno de intervenciones individualizadas
para obtener la mejor situacién de bienestar posible para el paciente y la
familia. En la figura A.1 se describen los elementos de la valoracién multi-
dimensional y su aplicaciéon en el abordaje de los pacientes. La valoracién
multidimensional incluye una valoraciéon biolégica-funcional, psicoafectiva,
espiritual y sociofamiliar.




A. VALORACION MULTIDIMENSIONAL INDIVIDUAL (VMI)

Cuadro A.1l. Aspectos a valorar en la atencion del paciente
y su familia.

= ;Qué grado de sufrimiento fisico presenta?

= ; Cuales son las razones del sufrimiento fisico?
= ; Qué limitaciones fisicas y psiquicas tiene?

= ;Cémo se estd adaptando a la enfermedad?

= ;Qué nivel de informacién psee?

= ;Qué opina sobre la situacién? ) o _
Valoracion multidimensional

= (Cémo puedo ayudarlo? (Médico-enfermero-T. social)

= ;Cémo se encuentra la familia? | | | | |

» ;Quién va a cuidar al paciente? Bioldgica Funcional  Psiquidtrica Espiritual Familiar-sacial

= ;Do6nde desea la familia que muera el paciente? | I | | |

\ I - . ,
= ;Presenta psicopatologia el cuidador principal? Deteccidn de problemas (objetivos asistenciales)
|

= (Qué apoyos tiene la familia? Intervencién (actividades)

= ;Qué opina la familia sobre el cuidado y la informacién? APS y otros niveles sociosanitarios

= ;Cual es la situacion laboral?

Evaluacion ------- Actualizacion

= ; Existen recursos materiales para cuidar al paciente?

Fuente. Benitez del Rosario MA, Salinas Martin A, Asensio Fraile A. Valoracién

multidimensional en cuidados paliativos[118]. . ., . ., . ,
P [118] F1cura A.1l: Ciclo Valoracién-Planificacién de los cuidados. Benitez del

Rosario MA, Salinas Martin A, Asensio Fraile A. Valoraciéon multidimensio-
nal en cuidados paliativos[119].
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APENDICE B

DOCUMENTO
VOLUNTADES
ANTICIPADAS (DVA)

INDICE
. {Qué es?
. Normativa aplicable.
. {Qué deben conocer los profesionales sanitarios sobre las VVAA?
. (Esta el médico obligado a consultar en el registro de VVAA?
. {Cémo se formaliza el documento de VVAA?
. Cbémo consultar y acceder al registro de declaraciéon de VVAA (RDVA)?

DO W N

B.1. ;Qué es?

La Declaracién de Voluntades Anticipadas (DVA), también co-
nocida como documento de instrucciones previas o testamento vital, es la
manifestacién escrita de una persona mayor de edad y con plena capacidad
de obrar que, actuando libremente, expresa las instrucciones que deben
tenerse en cuenta acerca de la asistencia sanitaria que desea recibir en
situaciones que le impidan comunicar personalmente su voluntad, o sobre el
destino de su cuerpo o sus 6rganos una vez producido el fallecimiento. La
declaraciéon de voluntades anticipadas se formaliza mediante un documento
escrito.

B.2. Normativa Aplicable.

» Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y




B. DOCUMENTO VOLUNTADES ANTICIPADAS (DVA)

documentacién clinica. (B.O.E. N2 274, de 15 de noviembre).

= Ley 6/2005, de 7 de julio, de Castilla-La Mancha, sobre la Declaracién
de Voluntades Anticipadas en materia de la propia salud. (D.O.C.M.
N¢ 141, de 15 de julio).

= Decreto 15/2006, de 21 de febrero, del Registro de Voluntades Antici-
padas de Castilla-La Mancha. (D.O.C.M. N° 42, de 24 de febrero).

= Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Re-
gistro nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero
automatizado de datos de cardcter personal. (B.O.E. nim. 40, de 15
de febrero).

= Resolucién de 08-01-2008, de la Consejeria de Sanidad, por la que
se crean nuevos puntos del Registro de Voluntades Anticipadas de
Castilla-La Mancha. (D.O.C.M. N 16, de 22 de enero).

s Resolucién de 05/03/2012, de la Consejeria de Sanidad y Asuntos
Sociales, por la que se crea el punto del Registro de Voluntades
Anticipadas en el Hospital Nacional de Parapléjicos. (D.O.C.M, N¢
53, de 13 de marzo).

= Decreto 56/2018, de 28 de agosto, por el que se modifica el Decreto
15/2006, de 21 de febrero, del Registro de Voluntades Anticipadas de
Castilla-La Mancha.(D.O.C.M, N° 173, de 4 de septiembre).

= Resolucién de 18/10/2018, de la Consejeria de Sanidad, por la que se
crean oficinas habilitadas del Registro de Voluntades Anticipadas de
Castilla-La Mancha.

B.3. ;Qué deben conocer los profesionales sanita-
rios sobre las Voluntades Anticipadas?

= Los documentos de DVA, son una expresion de la autonomia del
paciente y deben ser considerados como una ayuda en el
proceso de prestacién de la asistencia sanitaria. Una buena
practica clinica implica el respeto a la voluntad del enfermo, dentro de
los limites legalmente establecidos. Las posibilidades de supervivencia
y recuperacién, asi como las decisiones que se tomen y sus consecuen-
cias, son aspectos a valorar a la hora de realizar una declaraciéon de
voluntades anticipadas.
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B.4. ;Cémo se formaliza la Declaraciéon de Voluntades Anticipadas (DVA)?

= La declaracién sélo sera tenida en cuenta en los casos en que la persona
otorgante se encuentre en una situacién que le impida expre-
sar personalmente su voluntad. Mientras conserve su capacidad
de obrar, prevalecera su voluntad sobre lo expresado en el documento.

= Es aconsejable que los profesionales sanitarios informen a sus enfermos
de la ayuda que la declaraciéon de voluntades anticipadas les puede
suponer en situaciones criticas o de enfermedad terminal.

» En el espacio web http://sescam.castillalamancha.es/ciudadanos/
voluntades-anticipadas/prequntas-frecuentes/declaracion-de-voluntades-
anticipadas podemos encontrar toda la informacién relativa a este
proceso.

B.4. ;Cémo se formaliza la Declaraciéon de Volun-
tades Anticipadas (DVA)?

Existe un modelo de documento, que ayuda a realizar la declaracion y que
se puede obtener en cualquiera de los puntos de Registro de Voluntades
Anticipadas de Castilla-La Mancha (RDVA) o en la pdgina web de la
Junta de Comunidades CLM http://sescam.castillalamancha.es/ciudadanos/
voluntades-anticipadas/prequntas-frecuentes/declaracion-de-voluntades- an-
ticipadas.

También puede dirigirse a los Servicios de Informacién y Atencién
al Usuario de los distintos Hospitales SESCAM, donde les pueden facilitar
tanto informacién como el formulario correspondiente.

Puede otorgarse ante:

1. Un funcionario del RDVA.
2. Un notario.

3. Tres testigos, que deberan ser mayores de edad y con plena capacidad
de obrar. Dos de ellos no podran estar ligados con el interesado por
parentesco de hasta tercer grado de consanguinidad o afinidad, por
matrimonio o por relaciéon profesional o patrimonial alguna.

B.5. ;Esta el médico obligado a consultar en el
Registro de Voluntades Anticipadas?

= Segtn lo establecido en el Art. 8.3 de la Ley 6/2005, sobre
la Declaracién de Voluntades Anticipadas en materia de la
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propia salud, «cuando se preste atencién sanitaria a una persona
que se encuentre en una situacién que le impida tomar decisiones por
si misma, los profesionales sanitarios responsables del proceso
deberan consultar si existe en el Registro constancia del
otorgamiento de la voluntad anticipada y, en caso positivo,
recabarian la misma y actuaran conforme a lo previsto en
ellay.

= Las voluntades anticipadas formalizadas conforme a esta Ley, obligaran
al médico, al equipo sanitario o a cuantas personas deban ejecutar
lo dispuesto en las mismas y prevaleceran sobre la opinién y
las indicaciones que puedan ser realizadas por los familiares,
allegados o, en su caso, el representante designado por el autor de la
declaracién y por los profesionales que participen en su atencién.

= No seran aplicadas las instrucciones contrarias al ordenamien-
to juridico, a la buena practica médica o que no se correspondan
con el supuesto de hecho que el interesado haya previsto en el mo-
mento de manifestarlas, debiendo quedar constancia razonada de tales
circunstancias en la historia clinica.

B.6. ;Coémo consultar y Acceder al Registro de
Voluntades Anticipadas?

» Los médicos del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM),
tanto en Atenciéon Primaria como en Especializada, que desarrollen
su actividad profesional en el &mbito de la asistencia clinica a pa-
cientes y necesiten conocer el contenido de una declaracion, podran
consultarla via telematica, a través de los sistemas de informacién
clinica (MAMBRINO Y TURRIANO) o a través de la INTRANET
del SESCAM.

= Manual de informacién al profesional sobre cémo acceder al RDVA
http://sescam.castillalamancha.es/sites/sescam. castillalamancha.es/
files/documentos/pdf/20180905/consulta,rofesionales.pdf

Para cualquier consulta, aclaracién o incidencia dirigirse:

Consejeria de Sanidad Direcciéon General de Planificacion,
Ordenacién e Inspeccién Sanitaria Servicio de Informacién y Es-
tadisticas Sanitarias

Correo electrénico: rdvasc@jccm.es

Teléfono: 925 389 072

APENDICE C

PLANIFICACION
ANTICIPADA DE
DECISIONES (PAD)

Definicién de Planificacién Anticipada de Decisiones (PAD): es un pro-
ceso voluntario de comunicacién y deliberaciéon entre una persona capaz y
los profesionales implicados en su atencién, acerca de los valores, deseos
y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencién
sanitaria que recibird como paciente, fundamentalmente en los momentos
finales de su vida[120, 121]. Estas preferencias tinicamente se tendrén en
cuenta en aquellas situaciones en las que las personas no pueden expresar
su voluntad[122].

Este proceso puede realizarse:

= Dialogando con los profesionales sanitarios que atienden su enferme-
dad.

= FExpresando las preferencias acerca del tratamiento del final de la vida
con los familiares.

= Nombrando un representante.

s Escribiendo un Documento de Voluntades Anticipadas.

La elaboracién de una (PAD) es un buen modelo de atencién en los
estadios del final de la vida, en el que la persona enferma participa anticipa-
damente en la toma de decisiones. Debe hacerse en el seno de una relacién
de confianza entre el médico, el paciente y su familia, adaptandose a las
preferencias del paciente, sus deseos, valores y teniendo en cuenta una serie
de aspectos:
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= Considerar las propuestas terapéuticas.
= Valorar aspectos de calidad de vida.

= Favorecer la toma de decisiones de la persona enferma, valorando su
competencia o identificando a un representante valido.

= Tener en cuenta la viabilidad y la equidad de las propuestas.

» Realizar un claro compromiso de seguimiento.

= Dejarlo por escrito en la historia clinica.

El objetivo de la PAD es respetar las preferencias de los enfermos en

relaciéon a la toma de decisiones respecto a su salud cuando se pierde la
capacidad de expresarlas. Dicho Plan debera ser:

= Registrado adecuadamente en la historia clinica, incluso procediendo
a la realizacién de un Documento de Instrucciones Previas (DIP) o
Voluntades Anticipadas.

= Revisado periddicamente, principalmente cuando cambien las condi-
ciones de salud de la persona o se produzcan acontecimientos vitales
importantes.

= Comunicado a todas las personas implicadas en la atencién sanitaria
de la persona enferma, familiares y representantes.
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1. Escala de valoracién funcional de Karnofsky.

2. Escala ECOG.

3. Palliative Prognostic Score (PAP SCORE).

4. Escala de los Cuidados Paliativos (ECP) - Versi6n espanola de la Palliati-
ve Care Outcome Scale (POS). Evaluacién de la calidad de vida.

5. Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS).

6. Escala de Ramsay. Escala nivel de conciencia del paciente.

7. Escala de Richmond. Escala nivel de conciencia del paciente.

E.1. Escala de valoracién funcional de Karnofsky.

La Escala de valoracién funcional de Karnofsky, es un elemento predictor
independiente de mortalidad, en patologias oncoldgicas y no oncoldgicas.
Sirve para la toma de decisiones clinicas y valorar el impacto de un trata-
miento y la progresion de la enfermedad del paciente: un Karnofsky de 50 o
inferior indica elevado riesgo de muerte durante los seis meses siguientes.
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ESCALA VALORACION FUNCIONAL
100 MNarmal, sin quejas, sin indicios de enfermedad
a0 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad
80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de

enfermedad
Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades

L normales o trabajo activo

60 Requlere atencidn ocasional, pero puede culdarse a sl mismo

50 Requiere gran atencidn, incluso de tipo médico. Encamado menos del
50% del dia

40 Invalido, incapacitado, necasita cuidados y atenciones especiales.
Encamado mas del 50% del dia

a0 Invalido grave, severamente incapacitado, fratamiento de soporte activo

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y

tratamiento ac- tivo
10 Moribundo

] Fallecido

E.2. Escala ECOG.

La escala ECOG es una forma practica de medir la calidad de vida de un
paciente exclusivamente con cancer u oncolégico, cuyas expectativas de vida
cambian en el transcurso de meses, semanas e incluso dias. Fue disenada
por el Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) de Estados Unidos
y validada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Se publicé
en 1982 por Oken et al. También se llama la escala ECOG, escala WHO
0 Zubrod score. La principal funcién de esta escala es la de objetivar la
calidad de vida del paciente o “performnace status”.

Grado ECOG

0 Actividad normal sin restriccion ni ayuda

1 Actividad restringida. Deambula

2 Incapacidad para cualguier actividad laboral. Menos del 50% del
tiempo encamado

3 Capacidad restringida para los cuidados vy el aseo personal. Mis
del 50% del tiempn encamado

4 Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo. EI 100% del
tiempo encamado

5 Difunto

E.3. Palliative Prognostic Score (PAP SCORE).

E.3. Palliative Prognostic Score (PAP SCORE).

Escala prondstica de supervivencia en paciente oncoldgico en fase avanza-
da. Clasifica a los pacientes con cdncer avanzado en tres grupos, en funcién
de su probabilidad de supervivencia a los 30 dias, se recomienda en el
contexto de unidades especializadas de CP o en Oncologia, ya que no ha
sido validada en otros ambitos.

VARIABLE PUNTOS

Presente 1
DISMEA

Ausente 0

Presente 1.5
ANOREXIA

Ausente ]
ESTIMACION CLINICA >12 semanas 0
(SEMANAS) 1112910785634 1.2 22020498
. 230 ]
INDICE DE KARNOFSKY

10-20 25
LEUCOCITOS TOTALES POR s8.500 0
MM3 8.501-11.000 0.5

=11.000 15

=12 25
PORCENTAJE DE
LINFOCITOS 12-15,3 1

z20 ]

A (probabilidad de 0-3.3

sobrevivir a 30 dias >70%)

E (probabilidad de 5,6-11
GRUPOS DE RIESGO sobrevivir a 30 dias 30-

T0%)

C (probabilidad de 1117,

sobrevivir a 30 dias <30%)
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E.4. Escala de los Cuidados Paliativos (ECP) -
Version espanola de la Palliative Care Outco-
me Scale (POS). Evaluacién de la calidad de
vida.

Desarrollada en Inglaterra, se caracteriza como una escala de resultado
para evaluacion multidimensional de la Calidad de Vida de personas en
Atenciones Paliativas. Presenta dos versiones: una self, destinada al paciente,
y una proxi, destinada al profesional de salud, posibilitando medidas identicas
y confiables. Cuenta con 11 preguntas, siendo una abierta para que sean
puntuados los principales problemas vividos por el paciente y ademas son
puntuadas como escala Likert de 5 puntos.

Aborda aspectos referentes a sintomas fisicos y psicologicos, conside-
raciones espirituales, preocupaciones practicas y emocionales, ademas de
necesidades psicosociales del paciente y familia. El score total de la POS es
dado por la suma de los puntos de las diez cuestiones, tanto para el equipo
como para los pacientes, y puede variar de cero a cuarenta puntos, siendo 0
la mejor calidad de vida y 40, la peor CV, este ultimo score (40) indicativo
de mayor perjuicio para la persona en tratamiento.

CUESTIONARID PARA EL FERSONAL SANITARID

Nomibredel pacianta: .
Linsctad 0 Sorvacio

Fecha de nacimeno. ...
Fecha No de valoracion.

Por favor, responda @ las Siguenies pregunlas mancando oon uni oz @ respuesta que consident qui mdjor
dascrba cimo s ha encontrado ella paciente. Muchas gracias.

Durante los Gitimos tres dias, jella pacients ha padecido delor?
o, Mg LN,
Lova, paro no ko suficieniemente molasio mara bener guae alniarky
Moderado, el dolor Wmeta algunas actvidades
Grave, al dolor bmita muchs a realizaciin de acinvidades o la concantracion
Insoportable, &l pacenta no pueda pensar en oira cosa

T

P-

Durante los Gltimos tres dias, Jha habido otros sinfomas, como nauseas, (os o estrefimiento, gue
aparentemeants hayan afectado al estado delide la pacients?

0. Mo, ninguno

1. Leves

2, Modarados

3, Graves

4. Insoportables

5. Durante los Gitimos tres dias, jella pacients ha estado angustiado por su enfermedad o por ol
tratamiento?
0. Mo, &nningln mosmanto
1. Casinunca
2. A weons, on akunas ocasionds afecla a su conoentraciin
3, Casi sermged, a manudo alecla a su condeniracidn

E.4.

Escala de los Cuidados Paliativos (ECP) - Versién espanola de la Palliative
Care Outcome Scale (POS). Evaluacién de la calidad de vida.

0,
1
F

1

1}
1
p
3
4

1

1,
2
3

0
1

2
3

13 50

LA

B Durante los altimes tres diag, jalgan familiar o allegado ha estado anqustiade por elilla paciente?

F Casi siempre, a menude alécka a Se concenracion
4. Si, astin anguatindas. on toda mamanto
7. Durante los altimass tres dias, jqué inlormacion s¢ le ha dado al'a la paciente y a sus lamiliares o
allegados?
0. Infaamaecon oormphéla, o packente peede prigundar 1000 B qui disik

2. 5e ha dado informacion que el padiente ha pedido, aungue hubiera deseade mas
3 Muy poca, @ inclusa se ha svitado cianos aspactas
4. Ninguna
B Dwrante los alRimos wes dias, ;olla paciente ha podido comentar comao se siente con sus familiares o
amigos?
0 %h tanta coma ha quastids
1. Caslslempra.
2 Awvieops
3. Casl nunca
4, Ha, en ningdn mamento
5. Duwrante los Gkimes tres dias, jcres que elila paclents ha santido que mereca la pana vivir?
0. 5i, lanlo como ha querido
1. Casi slempra
2. Averes,
3. Casinunca
4. Mo, an ningdn mamento.

10. Durante los altimes tres dias, jciee que elila pacionta sé ha sentido bien consigo mismola?

. Durante los alimos res dias, ;j coanio lempo cree que s@ ha perdido en asunlos melacionados con la
salud de estelesta paciente, como esperas o repeticlén de pruabas?

12, Dwrante los dalimos tres dios, gse hon welsdo coestiones practices, lanlo personales como
econbmicas, surgidas coemo consecuencia de la enfesmedad delfde b paciente?

los hublera, joudles han side los principales problemas del'de la paclente durants los didmas res

dias?

14. ;. Cual &8 &l grado da actividad delide la pacienta segin la escala ECOGT

Si, astdn angustados en wodo momende.

Mo, en ningan momsnie,
Lasi nunta
A veces, en algunas scaslonas afecta 8 su comcantraciin

Se ha dads infarmadidn, sunquée no dempre ha sida comprendida pad ol pacients

Si, lanbo coma ha querido
LS Simmpia

Aveces,

GGl manca

Mo an ninglin maments

Nada de liempao.
Hazta medio dia
Mas de medio dia

Se han tratads prablemas practices y 3¢ han levade como alla padients querna
S estan atando los problemas priclicos

Hav problemas préciicos aue no e han iratado.

Ella paciente no ha tenide prablamas practices.

Plenamanle oo
Alguna Bmitackin.
Limitaciones moderadas
Limitacianes impodantaes

Toladmente incapaciado
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E.5. Escala Edmonton Symptom Assessment Sys-
tem (ESAS).

EL Sistema de Evaluacién de Sintomas de Edmonton, es un listado de
10 escalas numericas que evaluan el promedio de intensidad de diferentes
sintomas en un periodo de tiempo determinado (24 horas, 48 horas, 1
semana), segun la condicién del paciente. Se pide al paciente que seleccione
el numero que mejor indique la intensidad de cada sintoma.

Minimo sintoma Intensidad Maximo sintoma
Sin dolor 012345678910 Maximo dolor
Sin cansancio 012345678910 Maximo cansancio
Sin nausea 012345678910 Maxima nausea
Sin depresion 012345678910 Maxima depresion
Sin ansiedad 012345678910 Maxima ansiedad
Sin somnolencia 012345678910 Maxima somnolencia
Buen apetito 012345678910 Sin apetito
Maximo bienestar 012345678910 Maximo malestar
Sin falta de aire 012345678910 Maxima falta de aire
gci:;r::fc”"ad para 012345678910  Maxima dificultad para dormir

E.6. Escala de Ramsay. Escala nivel de conciencia del paciente.

E.6. Escala de Ramsay. Escala nivel de conciencia
del paciente.

Nivel 1 Paciente ansioso y agitado, inquieto o ambos

Nivel 2 Paciente tranquilo, orientado y colaborador

Nivel 3 El paciente sdélo responde a 6rdenes
El paciente muestra una respuesta rapida y enérgica frente a la

Nivel 4 aplicacion de un golpe ligero sobre la glabela o como respuesta a un
estimulo auditivo
El paciente muestra una respuesta lenta y débil frente a la aplicacion

Nivel 5 de un golpe ligero sobre la glabela o como respuesta a un estimulo
auditivo intenso

Nivel 8 El paciente no presenta ningun tipo de respuesta
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E.7. Escala de Richmond. Escala nivel de concien-

cia del paciente.

Escala de Agitacidn on W Sedscidn de Richmond [RASS)

Puntuacidn | Térming Descripeidn

profesionales

4 Combativa Abiertamante combative, vielento, peligro directo pars los

3 By agitado Tirs o 2@ quita la sonda o catdter; agresive

2 Agitado S miueve con frecuencia de manera no intencanads, intents
guitarse ka mascarilla o gafas nasales de oxigenoterapla

ofos abiertos [ojos ablertos) contacto wiswal)
eudnds le hablan (10 6 mds segundos)

2 Cedacidn ligera Blantiens ot 6o ablértos por poto themps
cudide le hablan [menod de 10 segundos)

-3 Sedacidn moderada | 5e mueve o abre los ojos cuando le hablan pero
no mantiens contacto visual

1 Ingqueels Andhiie perd no agresve en lad movirmienlos
o Dedpderto y calmads
-1 Adarmilada Mo completamente alerts, pens mantbne les Estimad scidn

verbal

-4 Sedacidn profunda MNa responde 8 estimula verbal pero se musve o
abré lod ajos ante una estimulacion fisica

=5 Inconscliente Mo responde a la voz ni a estimulos fisicos

Estimulacidn fisica

Procedimiento para s evaluacion del RASS

1. Observe o paciente

a. El pachente eita aléria, ingquieto o agitado

Puntuacion de 0 a
4

2. 5 no esta aberta, diga su nombre y que abra los ojos ¥y mire a quien le habla

a. El pacikente despierta y mantiene ogjos ablertos y contacto visual

B El paciente despierts con ojod abhdertos y COntacto vidual pérd nd ko
mantene

Puntuacion de -1

Puntuacion de -2

. El paciente realiza algun movimiento como respuesta a la voz pero no hay
contacio visual

Puntuacion de -3

fratanda el esternan

3. 5 no responde a estimulos verbales, estimule fisicamente o paciente tocindole el hombro y/o

a. El packente realiza algdn movimiento ante la estimulacién fisica

Puntuacion de -4

b, El paciente no responde a ninguna estimalacion

Puntuacion de -3

APENDICE F

ASPECTOS DE LA

COMUNICACION CON EL
PACIENTE Y SU FAMILIA
EN LA ATENCION AL
FINAL DE LA VIDA.

En el “Decalogo de pacientes” de la Declaracién de Barcelona 2003[123]
se expresan, entre otros, los siguientes derechos de los pacientes:

= Que los sistemas de salud creen las condiciones de formacién y entrena-
miento especifico en habilidades de comunicacién de sus profesionales
y dentro de las organizaciones para que se produzca una relacion-
comunicacién médico-paciente més simétrica y satisfactoria para los
pacientes.

= Que los sanitarios muestren interés por su persona, sus ideas y sus
puntos de vista sobre el problema para el que requieren ayuda.

= Recibir informacién clara y adecuada.

= Que mantengan una actitud de escucha activa; ser afables, amistosos,
educados y capaces de apoyarles emocionalmente.

= Poder exponer sus expectativas, que se les permita tener una partici-
pacion mas activa en la consulta, en la toma de decisiones y por tanto
tener confianza en quienes les atienden.

La capacidad de relacionarse con los pacientes supone una de las compe-
tencias esenciales de las profesiones sanitaria y es especialmente necesaria
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cuando la unidad familiar se enfrenta a una enfermedad grave o al final de
la vida. Es en estos momentos cuando la comunicacién y el apoyo emocional
permiten que puedan ensamblarse los objetivos del paciente y su familia y
los medios disponibles para alcanzarlos, ya sean diagnosticos o terapéuticos.
Tratar de alcanzar esta excelencia, en todo profesional que intervenga en la
atencién al final de la vida, a través de la formaciéon en comunicacion es,
segun Pilar Arranz[124], «una obligacién moraly, pues tener buenas inten-
ciones, por si solo, no garantiza la conducta adecuada ni tampoco permite
poder desplegar las habilidades precisas para las diferentes y complejas
situaciones a las que se va a enfrentar.

A continuacién, se muestran algunas de las cualidades y habilidades de
comunicacion necesarias para ofrecer un buen apoyo al paciente y familia.

COMUNICACION NO VERBAL. Més que por lo que decimos, nos co-
municamos por cémo lo decimos, nuestra postura corporal, los movimientos
de nuestro cuerpo y de la cabeza, nuestros silencios y, fundamentalmente,
nuestra mirada (la expresion de nuestros ojos y la mirada directa al paciente).
Agarrarle de la mano, colocar nuestra mano en su brazo o en su hombro, es
muy apreciado en esta situacion.

CORDIALIDAD o CALIDEZ. Es un aspecto esencialmente no verbal
y tiene que ver con el clima que rodea al encuentro : saludo cordial, gesto
afable, mirada atenta, dirigirnos al paciente por su nombre.

EMPATIA. Capacidad del entrevistador para comprender los pensamien-
tos y emociones del paciente y la familia. Se puede definir como “solidaridad
emocional”.

ASERTIVIDAD. La comunicacién con asertividad es clara, objetiva,
transparente y honesta.

SERENIDAD. Incluso en situaciones de gran contenido emocional, po-
demos mostrarnos serenos. Nuestra serenidad da seguridad al paciente de
que no va a ser abandonado. El aprendizaje del acompanamiento al final de
la vida y el autocontrol emocional por parte del sanitario permite transmitir
esta serenidad tan importante para el paciente.

BIDIRECCIONALIDAD. Proceso para averiguar conocimientos, creen-
cias , expectativas , miedos. .. permitiendo al paciente o la familia realizar
preguntas o pedir aclaraciones.

BAJA REACTIVIDAD, dejando al paciente o familiar expresarse sin

interrumpir.

ESCUCHA ACTIVA. Cercania fisica, mirada atenta, gestos y palabras
que inviten al didlogo.

FACILITACION. Ayudar a iniciar o proseguir el relato del paciente

F.1. La Familia.

o familiar con gestos de asentimiento o utilizando frases como “siga, le
escucho” o “contintie, le escucho”.

CLARIFICACION. Pedir aclaraciones sobre lo que ha dicho la persona
que obliga a explicar el sentido de un término o idea de caracter verbal
(;qué entiende usted por ...7 ) o no verbal (expresién de extrafieza).

SILENCIO FUNCIONAL. Ausencia de comunicacién verbal , sin mensa-
jes no verbales ,que ayuda a la persona a continuar con la reflexion que esta
haciendo y a ir elaborando la informacién y ser consciente de emociones
asociadas a lo que esta diciendo.

RECONVERSION COGNITIVA de ideas erréneas generadoras de an-
siedad y sufrimiento. Con ello ayudaremos a cambiar el pensamiento de
“hacer todo por sobrevivir” por “hacer todo por el confort del paciente”.

SENALAMIENTO: Se trata de formular frases sobre los estados anfmicos
de las personas con las que hablamos para facilitarles hablar sobre ellos . Ej
“Te noto desanimada”.

REFUERZOS Y RECONOCIMIENTO DE TODAS LAS ACTITUDES
Y COMPORTAMIENTOS POSITIVOS del enfermo o los miembros de la
familia.

F.1. La Familia.

Es el apoyo més importante que tiene el enfermo que se encuentra al final
de su vida; no sélo es su principal aportador de cuidados bésicos y fisicos,
sino también de sus necesidades emocionales y espirituales. La familia forma,
junto al paciente, la unidad a tratar y cuidar por parte de los sanitarios[125].

Nuestro papel es estar atentos a las necesidades del familiar, respetando
su forma de ser, sin juzgarle segiin nuestros valores y haciéndole saber
que puede contar con nosotros. La familia La observacién de la dindmica
familiar y la escucha atenta nos dara pistas de como ayudar de la manera
mas respetuosa posible. Cada persona dentro de la familia, al igual que el
propio paciente, puede pasar por las distintas etapas de negacion, rabia,
negociacion, depresion y aceptacion. Las etapas se recorren sin orden, se
puede salir de una y volver a ella, no siempre se recorren todas y cada
miembro de la familia puede estar en una diferente. Nuestra labor seria
conocer y aceptar las distintas fases adaptativas de los familiares y ayudar
a manejarlas de la mejor manera posible.
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F.2. Cémo informar al paciente y la familia.

Todo paciente tiene el derecho a conocer la verdad, derecho a decidir
con conocimiento de causa sobre el proceso de salud/enfermedad o de
vida/muerte. La Ley 41/2002 de 14 de noviembre, de Autonomia del paciente
recoge el derecho a la informacién sanitaria (arts. 4,5 y 6); el derecho a la
intimidad (art.7) y el respeto de la autonomia del paciente que se traduce
en la exigencia del consentimiento informado (arts.8-13)[126]. Segin el art.
4.2 de la Ley 41/2002, la informacién ofrecida al paciente serd verdadera, se
comunicard de forma comprensible al paciente y le ayudard tomar decisiones
con su propia y libre voluntad. Ademads, el Tribunal Supremo, concreta que
la informacién ha de ser puntual, correcta, veraz, leal, continuada, precisa y
exhaustiva.

Hay que informar al paciente de todo lo que quiera saber y solo de lo
que quiera saber sobre su verdad objetiva, material, sino entrariamos en
el encarnizamiento informativo. Por tanto, hay que averiguar explorando
con técnicas de comunicacion, su mundo vital. El paciente también tiene
el derecho a rechazar la informacién diagndstica y/o terapéutica, el apoyo
solidario de profesionales y voluntariados, pero para que haya rechazo, tiene
que haber oferta. Esta es una responsabilidad ética de todos los profesionales.
Existen casos en los que los profesionales pueden saltarse el deber de decir
la verdad. Es cuando previeran unos riesgos o consecuencias realmente
peores para el paciente que el hecho de transmitirle la informacién sobre su
realidad. Para saltarse el derecho a la verdad, hay que cumplir las siguientes
condiciones: podra hacerse para una informacién concreta y no para todo el
proceso; el perjuicio debe ser muy probable y estimado como muy grave;
podréan informarle no de todo, pero que todo lo que se le diga sea veraz,
la mentira es inadmisible; tiene que ser algo excepcional y no considerarlo
como una normativa; el profesional debera justificar ptiblicamente por qué
lo hace y apuntar en la historia clinica ; y comprometerse a buscar, dentro
de lo posible, herramientas que permiten revertir la situacién, en el menor
tiempo.

Por tanto, los profesionales sanitarios, deben tener en cuenta las siguien-
tes orientaciones:

1. La verdad pertenece a quien padece sus consecuencias, al afectado
mas directo, es decir, al paciente.

2. Hay que desechar expresiones como “mentira piadosa”, “mentira hu-
manista”, “engano benevolente” que tienen un cariz marcadamente
paternalista.

3. Que exista congruencia informativa dentro del equipo.

F.3. Toma de decisiones.

4. Ser capaces de explorar si el paciente quiere saber la verdad y hasta
qué punto[127].

5. El paciente tiene derecho a negarse siempre y cuando no haya conse-
cuencias graves para terceros

Lo que se pretende es que la informacién dada favorezca la toma de
decisiones que permitan al paciente afrontar los problemas, pero, al mismo
tiempo, evitar que dicha informacion llegue a hundir a las personas en el
desdnimo, la indefension y la desesperanza[128].

El concepto y los limites de la verdad tolerable no estan totalmente
perfilados y son motivo de controversia. En principio, se entiende que la
informacién que se debe facilitar al paciente sobre su enfermedad tiene que
ser “aquélla que el enfermo pueda admitir, es decir, la que pueda tolerar
o soportar sin crearle mas problemas ni agravar los que ya padece, tanto
psicolégicos como somdticos”[129].

En cualquier caso , tanto a la familia del paciente como a él mismo se le
debera dar la informacién de forma gradual , preguntando previamente qué
les han explicado o saben del proceso, dosificindola, con lenguaje sencillo,
con actitud serena, pocos contenidos en cada encuentro, comprobando la
asimilacion, facilitando la expresién de miedos dudas y reticencias cerrando
la entrevista de la forma méas esperanzadora posible aunque siendo realistas
y preguntando si desean saber algo més, ofertar acompafiamiento en lo fisico
y en lo emocional

F.3. Toma de decisiones.

El estudio de Medina et al[130] llega a la conclusién de que, en la
toma de decisiones al final de la vida, se entrelazan y actiian de manera
simultanea, concurrente y afectdndose mutuamente los deseos, las creencias,
las representaciones y las emociones de cada uno de los actores implicados
(médicos, enfermeras, familiares, amigos, representantes religiosos. . . ). Todos
consideran que tienen un papel que cumplir y todos expresan sus preferencias
individuales.

El problema de la informaciéon es un dilema entre autonomia y no-
maleficencia. Mientras no se demuestre lo contrario, la mayoria de los
pacientes son auténomos moralmente, es decir, sujetos capaces de regular su
vida y de tomar decisiones sobre su proyecto vital. Por tanto, la obligaciéon
moral del profesional no se reduce solamente en comunicarse adecuadamente
con el paciente, sino que también debe establecer con él procesos deliberativos
que le ayuden en la toma de decisiones. Tan maleficente es el encarnizamiento
informativo como la conspiracion del silencio5. Hablamos de conspiraciéon
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de silencio[5] cuando las familias no desean que el enfermo sea informado de
su situacién. Los motivos pueden ser varios; desde la autoproteccién para
no tener que afrontar la situacién con palabras, al miedo de no saber cémo
hacerlo y, principalmente, el intento de proteger al paciente de la angustia
de conocer la realidad. En estos casos, la actitud de los sanitarios deberia
ser:

= Escuchar sin juzgar.

= Explorar los motivos personales del deseo de no informacién: “;qué
crees que le pasara si hablamos con é1?7 ;Por qué no quieres que lo
sepa?“ ;Qué crees que pasara si hablamos con é17”, “; qué le diremos
cuando empeore?” “Si fueras tu el enfermo, ;te gustaria saber la
verdad?”.

= Explicar que la no informacion dificulta el acompanamiento y aumenta
la angustia del enfermo.

= Explicar que la informacion conviene darla de manera progresiva y
adecuandonos a cada persona y asi lo haremos.

= Sila familia no cambia de opinién, negociaremos unos minimos ya que
tenemos obligacion de informar al paciente haciéndoles saber que le
informaremos con el menor impacto posible y manteniendo la mayor
esperanza sin faltar a la verdad.

Informar o no informar no es algo puntual. La realidad de cada paciente
va cambiando y la familia va a vivir ese proceso. Tendremos muchos momen-
tos para renegociar el didlogo: qué y cémo hablaremos con el moribundo. En
el modelo deliberativo, se comunica la situacién clinica y obtiene la infor-
macion de los valores del paciente y debate sobre la decision. Es sin duda el
modelo de excelencia y requiere de muy buenas habilidades comunicativas,
capacidad del profesional de lograr que la informacién se comprenda, y
habilidad para involucrar al paciente o familiares en las decisiones. Requiere
también de una capacidad de escuchar y atender a opciones distintas a sus
preferencias, madurez e inteligencia. Define el paradigma de la profesiona-
lidad que integra conocimiento técnico, gestién emocional y voluntad de
ayudar[131].
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