CapPiTuLO 11

ASPECTOS ETICOS

L a atencion al anciano genera problemas éticos con
una mayor frecuencia que en el resto de los grupos de
edad, y éstos pueden magnificarse 0 minimizarse en
dependencia de una buena praxis médica.

La bioética ha sido definida como «el estudio sis-
tematico de las dimensiones morales, incluyendo la
vision moral, decisiones, conductas y politicas, de las
ciencias de la vida y de la salud, empleando una varie-
dad de metodologias éticas en un marco interdiscipli-
nario». La ética clinica intenta precisar cuales son
nuestras obligaciones con los enfermos y, en general,
con todos aquellos que estén inmersos en el sistema
sanitario.

Principios bioéticos

Para poder analizar los diferentes conflictos éticos y
establecer el proceso de toma de decisiones, la bioé-
tica utiliza como herramientas los principios estableci-
dos de:

Autonomia

Los pacientes tienen derecho a decidir lo que ellos
entienden por «sus intereses» y a participar en las
decisiones que les atanen.

Beneficencia

Defiende que los pacientes deben ser tratados con
el objetivo de lograr su mejor interés.

No maleficencia

Exige que las determinaciones diagndstico-
terapéuticas que se tomen con los pacientes respeten
escrupulosamente el balance riesgo-beneficio y estén
avaladas por la evidencia cientifica.

Justicia

Gestion de los recursos en funcion de la eficiencia y
la equidad.

Mercedes Clerencia Sierra

José Galindo Ortiz de Landazuri
Ana Lopez Fornies

Francisco lturralde Garcia de Diego

Principios legales

Capacidad

Aptitud para gestionar y realizar los actos necesa-
rios que sean decisivos para los intereses de una per-
sona. Nadie puede ser incapacitado sin una sentencia
judicial firme, y en virtud de las causas establecidas
por la ley. En situaciones de urgencia, se pueden
adoptar medidas cautelares de proteccion personal y
patrimonial del anciano.

Competencia

Término legal por el que se reconoce que los ancia-
nos de una cierta edad tienen la capacidad cognitiva
suficiente para ejecutar determinadas acciones lega-
les, como firmar un contrato o hacer testamento.

Consentimiento informado

Decision terapéutica legalmente valida tomada
voluntariamente por un paciente con capacidad vy
basada en la informaciéon sobre riesgos, beneficios y
tratamientos alternativos, derivada del dialogo con un
profesional de la salud.

Directrices anticipadas

Declaraciones legales que permiten a las personas
articular valores y establecer preferencias terapéuticas
que deberan ser respetadas en el futuro, si pierden su
capacidad (1).

¢Cuando deberia ser tratada una
enfermedad y cuando evitar una
intervencion terapéutica en un paciente
geriatrico?

El desarrollo demografico actual significa un
aumento en el nUmero de ancianos, y principalmente
de los muy ancianos, lo que conduce a un aumento en
el nUmero de ancianos dependientes. Esto esta suce-
diendo al mismo tiempo que el cambio en la estructu-
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ra familiar tradicional, los valores y actitudes. Coinci-
diendo, a su vez, con el aumento en los costes sani-
tarios y la consideracion cada vez mas importante de
la autonomia del individuo.

Todos estos factores implican la existencia de con-
flictos entre el cuidado y atencién necesarios, de un
lado, y el respeto a la autonomia del anciano depen-
diente, de otro.

Guia clinica médico-ética para la ayuda de toma de
decisiones en situaciones dificiles:

Principios

1.

Cuidado apropiado. Las decisiones en el trata-
miento se basan en la valoracion integral, res-
petando la dignidad y la esfera privada del
anciano, incluso si no es capaz de decidir. La
edad del paciente y su dependencia no deben
llevar a evitar las medidas que son considera-
das necesarias.

Cuidado personal continuo. Para asegurar un
adecuado cuidado, es esencial el contacto per-
sonal entre el médico y el anciano dependiente.
En estas personas el cambio de ubicacion
puede significar un cambio en el médico res-
ponsable. En este caso se debe asegurar la
transmision de informacion entre profesionales
y se debe mantener informado al anciano o
representante legal.

Colaboracion con el entorno social del pacien-
te. Siempre que es posible y por supuesto con
el consentimiento del anciano, se mantiene
contacto con sus familiares, amigos, conoci-
dos... para considerar aspectos concernientes
a su cuidado vy tratamiento. Es obligacion de
los profesionales sanitarios aconsejar y apoyar
a sus familiares, u otros, en el cuidado del
anciano.

Valoracion interdisciplinar. Todos los profesiona-
les involucrados en el tratamiento y cuidado de
los ancianos deben colaborar sistematicamente
en la toma de decisiones.

Formacion pre y postgrado adecuada y poste-
rior entrenamiento. Las peculiares caracteristi-
cas de los ancianos dependientes hacen nece-
saria una valoracion multidimensional. Por esta
razon los profesionales sanitarios involucrados
deben tener una formacion y experiencia
especificas.

Procesos de toma de decisiones

1.
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Principio. La ley reconoce derechos basicos
para todas las personas, que son el respeto de
la dignidad personal, la proteccion de la integri-
dad fisica y la autodeterminacion. Las limitacio-

nes en la autonomia personal que aumentan
con la edad avanzada, y que alteran el equilibrio
entre la dependencia y la independencia indivi-
dual, no deberian afectar a su derecho al res-
peto de la dignidad y autonomia. Se deben ela-
borar procesos de toma de decisiones para
asegurar que el anciano sea capaz de expresar
sus deseos, que tenga el suficiente tiempo para
decisiones importantes y que tome decisiones
sin presiones.

Directrices anticipadas. Toda persona puede
redactar instrucciones anticipadas con respec-
to al tratamiento médico y cuidados que puede
desear recibir o rechazar, en el caso de no tener
capacidad de decision. Siempre que el pacien-
te sea capaz de decidir, puede variar 0 cance-
lar en cualquier momento las directrices. El per-
sonal sanitario informa al anciano que es
posible redactar tales directrices y actualizarlas
regularmente.

Representante autorizado en problemas médi-
cos. Cualquier persona puede nombrar antici-
padamente un representante en temas médi-
cos («persona de confianza») quien, si la
persona llega a ser incapaz de decidir, puede
dar su opinidn o participar en la decision de
medidas médicas o de enfermeria. El personal
sanitario hace ver al anciano la posibilidad de
nombrar una persona de confianza y de la
necesidad de actualizar regularmente dicha
autorizacion.

Principios basicos para la toma de decisiones a
lo largo del tiempo. Medidas tales como el tra-
tamiento de trastornos del comportamiento, de
Ulceras por presion o la colocacion de una
sonda para alimentacion, y la resolucion de
situaciones complejas como cuestiones de ubi-
cacion futura, consejos a los familiares sobre
cuidados en el domicilio, a menudo precisan un
proceso de toma de decisiones interdisciplinar
orientado hacia los deseos de la persona ancia-
na y teniendo en cuenta sus ideas, objetivos y
necesidades. La necesidad de colaboracion
interdisciplinar no exime al profesional sanitario
de sus obligaciones y responsabilidades con
respecto a decisiones relevantes dentro de su
area particular de responsabilidad profesional.
Informacion al paciente. El anciano dependiente
tiene derecho a ser informado por el médico o por
la persona responsable de su cuidado, de cual-
quier diagndstico, medidas médicas o de enfer-
meria que van a ser llevadas cabo, de tal forma
que pueda decidir con plena libertad. La informa-
cion debe ser proporcionada de una manera ade-
cuada, con lenguaje comprensible, con detalles
de posibles alternativas y adaptada a su situa-
cion. Deben explicarse los beneficios y los riesgos
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de cada alternativa. Si es posible y si el anciano esta de
acuerdo, su persona de confianza u otra persona cerca-
na a él también debe ser informada, para apoyar al
paciente en las decisiones. Si el anciano no tiene capa-
cidad de decision, sera su persona de confianza o su
representante legal el que reciba esta informacion.

6. Consentimiento informado. Los profesionales
sanitarios pueden llevar a cabo una medida
particular sélo con el permiso dado libremente
por el anciano, quien ha sido totalmente infor-
mado y es capaz de decidir. Si un anciano que
es capaz de decidir rechaza las medidas suge-
ridas, después de haber sido informado de
éstas y de las posibles consecuencias del
rechazo, el médico y el personal de enfermeria
deben respetar su decision. Si en opinion del
profesional responsable esta decision de recha-
Z0 no va en interés del anciano, buscara otro
tratamiento posible.

7. Procedimiento para obtener consentimiento de
ancianos no capaces. Si un anciano es incapaz
de decidir, el médico o el personal de enfer-
meria deberan aclarar si ha redactado instruc-
ciones respecto a sus deseos y si ha nombrado
una persona de confianza y/o un representante
legal. Si no hay instrucciones o existen dudas
fundadas de que los deseos expresados sean
en ese momento validos, el médico deberia
obtener el consentimiento de la persona de
confianza o representante legal. Si la decision
tomada parece contraria a los presumibles
deseos del anciano, el médico debe contactar
con la autoridad judicial. En el caso de ausencia
de instrucciones, persona de confianza y repre-
sentante legal o si no es posible contactar con
ellos en situacion urgente, los profesionales
sanitarios tienen que tomar sus decisiones con
intercambio de puntos de vista de acuerdo con
los intereses y deseos de la persona. Siempre
que sea posible el entorno social del paciente
debe ser incluido en este proceso de toma de
decisiones.

Tratamiento y cuidado

1. Promocion y prevencion de la salud. Las perso-
nas dependientes frecuentemente estan expues-
tas a riesgos (por €]., caidas, inmovilidad, depre-
sion, alteraciones nutricionales, Ulceras por
presion, violencia y abuso). Es tarea de los profe-
sionales sanitarios reconocer estos riesgos a
tiempo, después informar al anciano y obtener
su consentimiento y tomar las medidas preventi-
vas necesarias.

2. Tratamiento agudo. Se debe asegurar que el
anciano con enfermedad aguda reciba una
adecuada informacion y tratamiento. En el caso

de requerir cuidado especifico en relacion con
su dependencia (por €j., demencia, Ulceras por
presion o incontinencia), éste debe ser garanti-
zado también en los hospitales de agudos.
Rehabilitacion. Los profesionales sanitarios
sugeriran al anciano dependiente los tratamien-
tos y otras medidas (fisioterapia, ergoterapia,
terapia ocupacional logoterapia, psicoterapia,
tratamiento dental, protesis auditivas...) para
mantener o recuperar sus condiciones o recur-
sos fisico, mental y social.

Cuidados paliativos. Deberia garantizarse el
acceso al tratamiento paliativo a todas las per-
sonas ancianas, independientemente de dénde
se encuentren (domicilio, residencia u hospital).

Documentacion y proteccidon de datos

1.

Historia clinica. En la historia clinica el médico
deja constancia escrita de la historia personal
del paciente, pruebas complementarias realiza-
das, sus resultados y valoracion, evolucion del
paciente y documentos considerados médica-
mente relevantes. El anciano y/o su persona de
confianza tienen derecho a ver la historia clinica
y a ser informados de ella y pueden solicitar
copias de estos documentos. La historia clinica
y la documentacion de enfermeria deberia
incluir la ultima version valida de cualquier ins-
truccion hecha por el paciente con anterioridad,
datos sobre la persona de confianza o de un
posible representante legal y cualquier protoco-
lo de medidas de restriccion de libertad de
movimiento del paciente, etc.

Responsabilidad de confidencialidad. Los profe-
sionales sanitarios estan obligados al secreto pro-
fesional; los datos que requieren especial protec-
cion son los de la historia clinica del paciente, de
tal forma que es confidencial incluso después del
fallecimiento del paciente y sélo personas autori-
zadas pueden tener acceso a ella.

Utilizacion de medidas de restriccion
de la libertad personal

1.

Principio. El uso de medidas de restriccion de la
libertad supone una invasion de los derechos
de los pacientes geriatricos. Ademas, tales
medidas no siempre llevan a una reducciéon de
los riesgos para el anciano y pueden incremen-
tarlos. Por lo tanto, el uso de estas medidas
deberia ser una excepcion.

Condiciones. A menos que la regulacion legal
exija lo contrario, una medida que restringa la
libertad personal debe utilizarse sélo en las
siguientes condiciones:
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— El comportamiento de la persona represen-
ta un considerable peligro para su propia
salud o seguridad o la de otros.

— La alteracion del comportamiento no puede
ser atribuida a causas obvias, tales como
dolor, efectos secundarios farmacoldgicos o
conflictos interpersonales.

— Otras medidas han fracasado o no son
posibles.

— El anciano o su persona de confianza o
representante legal, deben ser informados
del propdsito, naturaleza y duracion de la
medida propuesta de una forma adecuada
y comprensible.

— Si la persona no es capaz de decidir y no
existe persona de confianza o representan-
te legal, o en situaciones de emergencia,
son el médico y el personal de enfermeria
quienes deciden el uso de medidas en el
mejor interés del anciano.

3. Protocolo escrito. En la historia clinica se debe
recoger por escrito al menos el propdsito, la
duracion y la naturaleza de cada medida utiliza-
da, con el nombre/s de la persona/s responsa-
ble/s y los resultados de las re-evaluaciones
periddicas.

Abuso y negligencia

Las personas ancianas son especialmente vulnera-
bles y deben ser protegidas contra el uso de la violen-
cia en cualquier forma, tanto fisica como psicoldgica,
abuso o negligencia. Cualquier signo debe ser cuida-
dosamente documentado en la historia clinica, y los
profesionales sanitarios deben dar los pasos necesa-
rios para prevenirlos. Si es necesario, y con el con-
sentimiento del anciano o de su representante legal,
esta informacion se comunicara a la autoridad res-
ponsable. Si por cualquier razén no se obtiene este
consentimiento y es en su mejor interés, puede de
cualquier manera informarse a la autoridad responsa-
ble (2).

éLimitacién u obstinacién terapéutica?

Se considera que una intervencion es futil cuando
no es Util o eficaz para el objetivo que ha sido disena-
da. Sin embargo, en ocasiones, un tratamiento puede
ser futil en alcanzar un determinado objetivo, pero efi-
caz en conseguir otro.

La futilidad médica se basa a menudo en concep-
tos clinicos que frecuentemente conducen a temas
legales y estéa influenciada por factores sociales y
econémicos. La dificultad aumenta por la falta de
datos de personas muy mayores (> 85 afos) en la lite-
ratura, haciendo referencia a la apreciacion del efecto
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y a los beneficios potenciales de los tratamientos.
Actualmente conforme aumenta la edad, se da mas
importancia a la calidad que a la cantidad de vida, lo
que influye en la evaluacion del beneficio. Ademas, la
dificultad para comprender a las personas ancianas y
cierto grado de prejuicio o «ageismo» puede modificar
el umbral de la futilidad. A esto se une la necesidad a
veces de requerir intermediarios, lo cual puede com-
prometer un cuidado éptimo.

De hecho, la determinacion de la futilidad de un tra-
tamiento recae sobre multiples parametros. Deberia
resultar, por tanto, de un consenso entre el enfermo,
los cuidadores y personas cercanas, y sobre todo ser
evaluado cada caso individualmente.

Es importante una aproximacion equiliorada que
evite tanto la obstinacion como la limitacion o nihilismo
terapéutico, para proporcionar el mejor cuidado posi-
ble a los pacientes ancianos.

¢ Quién determina la futilidad?

Consenso con

Componente técnico => Médico
} enfermo o familia

Componente valorativo =>  Enfermo

¢ Cuando se establece que un tratamiento es futil?

técnico 2. Accidn fisioldgica imposibilitada.

Componente => Meédico y 1. No justificacion fisiopatologica.
} 3. Ensayo previo indtil.

valorativo 2. Preferencias del paciente

Componente => Enfermo y 1. Calidad de vida.
} (familia / voluntades anticipadas).

¢ Coémo influyen factores econémicos?
Principio

A nivel publico => de justicia

Fijar limites
2 4
Protocolos Comisiones Clinicas

Principios de no maleficencia,

A nivel privado => ! . .
beneficencia y autonomia

+
Eficiencia sin restriccion arbitraria
(utilizar los mejores recursos al menor
coste con los mismos resultados,
como parte del sector publico y de la
sociedad)

Demencia.
¢, Qué consideraciones éticas debemos
tener en cuenta?

Las personas con demencia pertenecen a uno de los
grupos mas vulnerables de la sociedad. Sus derechos
necesitan ser particularmente respetados en situacio-
nes donde ellos ya no pueden ser capaces de entender
o tomar decisiones que afectan a su vida diaria:



Parte general. Aspectos éticos

Derecho a ser informado del diagnostico tan pronto
como sea posible

Es compatible con el respeto por el individuo y
su derecho de autodeterminacion.

Deberia ir acompanada de informacion acerca
de su evoluciéon y consecuencias de la enfer-
medad, asi como del posible tratamiento, facili-
dades de cuidado y contactos Utiles.

El diagndstico deberia ser revelado de manera
discreta y en una forma que la persona pueda
entenderlo.

Deberia darse oralmente y por escrito si asi es
requerida o apropiada (cuidando evitar innece-
saria ansiedad o sufrimiento).

La no revelacion del mismo solamente con
motivo de que éste pueda resultar molesto para
la persona ya no puede ser admitida.

Una clara negativa de ser informado del mismo
debe ser respetada.

Derecho a ser informado de las ventajas que
representan la redaccion de directrices anticipadas
y la designacién de un representante legal o tutor
(de preferencia ambas)

Cuando la persona con demencia ya no es
capaz de autogobernarse, la asistencia de un
representante legal o tutor y/o directriz anticipa-
da asegura que sus deseos sean respetados.
Es recomendable que busquen el asesoramien-
to adecuado de un profesional de la Medicina,
a fin de asegurar que las directrices anticipadas
sean claras y acordes con la practica moderna.
El asesoramiento adecuado es necesario para
asegurar que la persona con demencia esté
enterada de las consecuencias de sus eleccio-
nes y que tenga suficiente capacidad para
redactar el documento.

Los representantes legales y profesionales de la
Medicina deben tener en consideracion los
deseos expresados en tales documentos.

Las medidas tutelares deben ser lo suficiente-
mente flexibles para poder responder a las
necesidades reales de la persona, las cuales
pueden relacionarse a la propiedad, al activo
financiero y/o al bienestar personal.

La medida tutelar deberia ponderar la auto-
nomia personal, en el sentido de que el repre-
sentante legal o tutor sdlo deberia actuar en
ayuda de la persona con demencia, siempre
cuando ésta no pueda actuar por si misma.

Incapacidad

Una cuestion que afecta directamente a las perso-
nas diagnosticadas de demencia y que puede crear

no solo un conflicto ético al personal sanitario y si dile-
mas a la hora de plantearla.

Con respecto a este tema, merece la pena hacer
varias consideraciones:

La privacion de la capacidad de obrar es siem-
pre en interés de la persona afectada por la
demencia, en este caso, y nunca en interés de
terceras personas; por tanto, 1o que se busca
es la proteccion del sujeto, asegurando su cui-
dado, atencion personal y preservacion de sus
intereses patrimoniales.

El proceso de incapacitacion al suponer una
limitacion en la libertad civil de la persona tiene
que ser declarado por una sentencia judicial.
La incapacitacion no se ajusta a la «ley del todo
o nada», existen grados de incapacitacion
pudiéndola adaptar a la situacion o grado de
enfermedad que padezca la persona.

Las personas que pueden promover la deman-
da de incapacitacion son: el conyuge o quien se
encuentre en una situacion de hecho asimilable,
los descendientes, los ascendientes, los her-
manos del presunto incapaz y el Ministerio Fis-
cal.

Todos aquellos funcionarios publicos que ten-
gan conocimiento directo, por razéon de su
cargo y en el gjercicio de sus funciones, de la
causa de incapacidad estan obligados a poner
en conocimiento del Ministerio Fiscal tal situa-
cion.

Consentimiento informado. Debe ser obtenido
antes de que el tratamiento o investigacion sea
realizado

— No se debe presumir que la persona con

demencia no puede darlo solamente por razon
de que ella padece incapacidad.

Sin embargo, si debido a la naturaleza y avan-
ce de la incapacidad, la persona no puede
tomar una decision y no existen directrices anti-
cipadas 0 condiciones para designar personal-
mente a un tutor, un representante legal o tutor
deberia ser designado con responsabilidad por
el tratamiento y las decisiones acerca del cuida-
do del paciente.

— Todo proyecto de investigacion que involucre

adultos con incapacidad debido a la demencia
debe ser analizado y discutido. Los represen-
tantes legales o tutores deberian obtener apro-
bacion judicial para consentir la investigacion.

Internamiento no voluntario

— Cuando el objeto es recibir tratamiento médico,

el internamiento deberia comprender un proce-
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S0 legal administrativo formal para determinar la ido-
neidad y ubicacion. Articulos 211 y 271.1 del Cédigo
Civil: «<El internamiento de una persona que no esté en
condiciones de decidirlo por si, aunque esté sometida
a tutela, requerira la previa autorizacion judicial salvo
que razones de urgencia hicieran necesaria la inme-
diata adopcién de tal medida, de la que se dara cuen-
ta cuanto antes al juez, y en todo caso dentro del
plazo de 24 horas».

— Cuando el propésito es solamente brindarle cui-
dados, deberia ser designado un representante
legal o tutor con responsabilidad para decidir
sobre el lugar mas idéneo.

Restriccion de la libertad de movimiento (fisica,
mecanica, psicoldgica y farmacolégica)

— Aunqgue el uso de la restriccion no siempre es
injustificado, siempre deberia ser controlada de
acuerdo con la legislacion.

Final de la vida

— Es importante asegurar que los derechos vy la
dignidad humana de la persona con demencia
sean respetados en todos y cada uno de los
estadios de la enfermedad, asi mismo en la
etapa terminal.

— Decisiones concernientes a la resucitacion, tra-
tamiento para prolongacion de la vida, uso de
ciertas formas de tratamiento agresivas y la pro-
vision de cuidados paliativos deberian ser ano-
tadas en las directrices anticipadas y registrado
claramente en la historia clinica.

— Deberian tener derecho a recibir atenciones
médicas al final de la vida, en el domicilio o en
el hospital. Y en todo caso ser asistidos por
personal médico especialmente entrenado.

— Se deberian tener en cuenta los derechos de
los que acompanan a la persona con demencia
en el final de su vida (3).

Nutricién artificial

— Los pacientes con demencia avanzada a menu-
do presentan malnutricion secundaria a la
ingesta inadecuada de liquidos, alimentos y far-
macos. La necesidad de nutricion artificial es
considerada como un marcador de enfermedad
grave asociada y la mayoria de los estudios
concluyen que la nutricion artificial esté justifica-
da en pocas ocasiones en pacientes con
demencia avanzada y comorbilidad asociada.

— Laevidencia cientifica no encuentra mejoria sig-
nificativa en el estado nutricional, ni en la pre-
vencion de las consecuencias de malnutricion,
tales como las Ulceras por presion; incluso la
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existencia de factores asociados, como el uso
de medidas de restriccion, alteraciones urina-
rias y gastrointestinales llevan a un aumento en
el riesgo de Ulceras por presion (4, 5).

— Tampoco existe evidencia de reduccion de la
neumonia por aspiracion; la nutricion enteral es
incapaz de reducir la aspiracion de secreciones
orales y no existen datos que sugieran la reduc-
cion del riesgo de regurgitacion de contenido
gastrico (4, 5).

— Segun los datos existentes, la nutricion artificial
no mejora la calidad de vida ni la supervivencia
en pacientes con demencia avanzada (4, 5).

— El representante del paciente debe ser informa-
do del diagndstico y prondstico de la enferme-
dad primaria y de los beneficios y perjuicios de
la colocacion de una sonda para alimentacion.

— Se deben respetar los deseos del paciente si
han sido expresados previamente, aunque las
directrices anticipadas en general y la nutricion
artificial en particular no estan disponibles con
frecuencia.

— La decision de instauracion y/o retirada de
nutricion artificial se deberia basar en las prefe-
rencias del paciente y en una valoracion de los
perjuicios y beneficios de cada opcioén, en tér-
minos de su capacidad de aliviar el sufrimiento
y maximizar la dignidad y calidad de vida.

Infecciones intercurrentes

— Las infecciones suelen ser la causa que deter-
mina la muerte, debido a las alteraciones inmu-
noldgicas, nutricionales e inmovilidad de estos
pacientes.

— La decision de tratarlas vendra determinada por
la fase de demencia en que se encuentre el
paciente y por el empleo de medidas comple-
mentarias a que nos obligue la decision que
tomemos.

— En el paciente en fase terminal, en el que las
broncoaspiraciones e infecciones respiratorias
son tan frecuentes, no se ha demostrado que el
uso de antibidticos genere un aumento en la
supervivencia.

— La indicacién de antibiético ante una infeccion
respiratoria sera fundamentalmente mejorar el
confort del paciente, al disminuir las secreciones.

Estado vegetativo.
¢ Conflictos éticos en el diagnéstico y manejo?
Criterios diagnésticos

— No evidencia de conciencia de si mismo o del
medio, e incapacidad de interactuar con otros.
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— No evidencia de reacciones conductuales man-
tenidas, reproducidas voluntariamente, frente a
estimulos visuales, auditivos, tactiles o nocicep-
tivos.

— Vigilia intermitente que se manifiesta por ciclos
de sueno-vigilia.

— No evidencia de comprension o expresion del
lenguaje.

— Funciones hipotalamicas y autonémicas del tron-
co cerebral preservadas suficientemente como
para permitir la supervivencia con el cuidado
médico y de enfermeria.

— Incontinencia vesical y rectal.

— Preservacion variable de los reflejos del tronco
cerebral (pupilar, oculocefalogiro, corneal, vesti-
bular, nauseoso), ademas de los reflejos espi-
nales (6).

e E| diagndstico es clinico; y las pruebas de
imagen: BMN (resonancia magnética), TAC
(tomografia axial computarizada), PET (tomo-
grafia por emision de protones) y de laborato-
rio: EEG (electroencefalograma), determina-
cién de hormonas y flujo sanguineo cerebral
ayudan a confirmar el diagnéstico.

e El sustrato neuroanatdomico y los mecanismos
subyacentes neurofisioldgicos todavia no se
entienden (necrosis cortical laminar difusa y
lesion axonal difusa) (7).

¢ Persistente o permanente?

— El estado vegetativo comienza como persisten-
te, pero o bien es reversible, o bien acaba como
permanente. Al estado vegetativo permanente
le es consustancial la irreversibilidad, por lo que
conductas perfectamente licitas pueden ser
intolerables o ilicitas en situaciones de reversibi-
lidad clinica (8).

— Se considera permanente si el estado vegetati-
vo dura mas de seis meses en lesiones cere-
brales no traumaticas, y mas de doce meses en
traumaticas.

¢ Vivos o muertos?

— Homologar el estado vegetativo persistente con
muerte cerebral es una de las controversias
mas discutidas en el campo ético internacional.

— No cumplen los criterios de muerte desde el
punto de vista neuroldgico (algunas estructuras
tan importantes como el tronco cerebral y el
hipotalamo pueden conservar sus funciones), ni
desde el punto de vista cardiopulmonar (6).

Conflictos éticos

— Se plantean varios conflictos éticos como la
inviolabilidad de la vida, la responsabilidad de

los profesionales de la salud en proporcionar
cuidados para mantener la vida y el respeto a la
autonomia personal. En general, para un
paciente competente el principio de autonomia
sustituye a los demas principios. Si se conoce
la eleccion de la persona, esto se mantiene en
el paciente en estado vegetativo. Sin embargo,
él no tiene capacidad para solicitar o rechazar
cualquier tratamiento (9).

— Beneficencia, autonomia y justicia son los prin-
cipios morales aceptados que rigen el compor-
tamiento de los profesionales sanitarios dentro
de la sociedad. Los avances tecnoldgicos vy
médicos han creado un conflicto entre la apli-
cacion de estos principios morales y el uso de
determinados tipos de tratamiento médico.

— El deseo del paciente es la primera guia para
determinar la extension de un tratamiento, una
vez que ha sido diagnosticado de estado vege-
tativo permanente. Dentro de la ley, la familia
deberia compartir la decision tomada cuando
las preferencias del paciente no han sido indi-
cadas y la familia esta de acuerdo con el cuida-
do médico (9).

— En las instituciones, los comités de ética
deberian ayudar a establecer y a definir guias
clinicas para el cuidado de personas en estado
vegetativo permanente (9).

Fase de agonia

Estado que precede a la muerte en aquellas situa-
ciones o enfermedades en las que la vida se extingue
gradualmente (cancer, insuficiencia cardiaca, insufi-
ciencia respiratoria, demencia). Esta situacion lleva
implicito un cambio en la actitud terapéutica, debien-
do plantearnos unos objetivos distintos a los marca-
dos hasta ese momento, ya que pueden desaparecer
sintomas previos o bien aparecer otros nuevos a los
que debemos poner solucion por el distrés que pue-
den crear en el enfermo y cuidadores.

La Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa
aprobd una recomendacion sobre proteccion de los
enfermos al final de la vida (Recomendacion 1418
[1999]). En ella insta a los Estados miembro a que su
derecho interno incorpore la proteccion legal y social
necesaria contra los temores que el enfermo al final de
la vida afronta:

— EI morir sometido a sintomas insoportables
(dolor, disnea...).

— La prolongacion del proceso de la muerte con-
tra la voluntad del enfermo.

— El morir en el aislamiento social y la degenera-
cion.

— ElI'morir bajo el temor de ser una carga social.

— Las restricciones a los medios de soporte vital
por razones economicas.
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— La falta de fondos y recursos materiales para la
asistencia adecuada del enfermo en la etapa
final de su vida.

Criterios de «buena muerte».

— Sin dolor.

— Sin sufrimiento.

— Con control de la situacion.
— Consciente.

— Breve.

Cuidados y tratamientos disponibles

— FEtica y legalmente correctos, que requieren
consentimiento informado del paciente o familia
y deben constar en la historia clinica:

e Tratamiento sintomatico intensivo con inten-
cion clara de paliar.

e Retirar o0 no iniciar tratamiento de soporte.

e Sedacion terminal por refractariedad de sin-
tomas.

— FEtica y legalmente correcto, que requiere el
consentimiento del paciente:

* Negacion voluntaria de comida y bebida.

— No correctos ética y legalmente y requieren
consentimiento informado del paciente:

e Suicidio asistido por el médico.
e FEutanasia voluntaria directa.

Sedacion

Consiste en la administracion deliberada de farma-
cos para lograr el alivio inalcanzable con otras medi-
das de un sufrimiento fisico y/o psiquico, mediante la
disminucion suficientemente profunda y previsible-
mente irreversible de la conciencia, en un paciente
cuya muerte se prevé muy proxima, con el consenti-
miento explicito, implicito o delegado del mismo.

La sedacién en la agonia como herramienta
terapéutica debe cumplir una serie de requerimientos
éticos:

1. Precision diagndstica y andlisis detallado del
pronostico. Se debe realizar una valoracion cli-
nica exhaustiva por un geriatra (dada la dificul-
tad que entrafa la valoracion pronodstica en el
paciente anciano), solicitando la segunda opi-
nion de un facultativo, para determinar si nos
encontramos ante un paciente en situacion de
enfermedad avanzada, con un proceso clinico
irreversible y en el que la muerte se prevé en un
corto espacio de tiempo.

2. Existencia de un sintoma refractario. Debe ase-
gurarse de que se trata de un sintoma refracta-
rio y no de un sintoma de dificil control.
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3. El objetivo debe ser unicamente el alivio del
sufrimiento del paciente frente a un sintoma y
no acelerar la muerte. Debe existir un registro
sistematico documentado y explicito en la his-
toria clinica de:

— Las intenciones de la sedacién en el con-
texto clinico del paciente.

— El proceso desarrollado para la toma de
decisiones.

— El procedimiento propuesto y seguido.

— Monitorizacién y registro de los parametros
de medida de respuesta del paciente: ansie-
dad, agitacion y nivel de conciencia.

4. Proceso de consentimiento informado. Debe
existir consentimiento del paciente explicito, impli-
cito en los deseos que habitualmente ha manifes-
tado, o delegado (por representacion) (10).

Necesidades practicas

— Informacion. Es importante valorar como se
siente el paciente y la familia con la revelacion
de informacién médica. Otras cuestiones son
cuanta informacién y con qué frecuencia darla,
determinar quién es representante familiar y uti-
lizar una forma de comunicacion asequible al
paciente cuando éste tenga problemas de
comunicacion (déficit auditivo, déficit cognitivo,
alteraciones del lenguaje...).

— Cuidados domiciliarios. La mayor parte del
manejo de las enfermedades cronicas es
comunitaria. Los estudios demuestran que la
mayor parte de los pacientes terminales requie-
ren asistencia de sus familiares o cuidados no
médicos para completar las AVD.

Ordenes de no reanimacion

— Enla préactica, el consentimiento para RCP (rea-
nimacion cardiopulmonar) se presume, y los
médicos deben desarrollar RCP a todo paciente
con parada cardiorrespiratoria en medio hospi-
talario, a menos que existan érdenes de no rea-
nimacion. Sin embargo, se deberia evaluar a
todo paciente que ingresa en un hospital y regis-
trar en la historia clinica la decisién tomada.

— La edad no es un predictor de supervivencia al
alta tras RCP, pero la RCP fuera del hospital es
menos efectiva que dentro del hospital en estos
pacientes.

— Ajustando por severidad de la enfermedad, el
porcentaje de oOrdenes de no reanimacion
aumenta con la edad. Sin embargo, la mayoria
de los ancianos no entienden exactamente de
qué se trata la RCP, y la mayoria no lo ha habla-
do con su médico.
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— Criterios de no reanimacion:

e |ctus grave (Glasgow < 9).

e Dafo cerebral amenazante para la vida (sig-
nos de hipertension intracraneal o desplaza-
miento de la linea media).

e Comorbilidad significativa (sepsis, neumonia
por aspiracion, TVP [trombosis venosa pro-
fundal...).

Si existen dos de estos criterios, se debe informar a
la familia de las minimas posibilidades de mejoria y de
la elevada posibilidad de coma vegetativo, y registrar
en la historia clinica la decision final.
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