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Resumen

Objetivos: Descripcion del caso y exploracion de la existenciadel conflicto ético entorno ala solicitud de
retirada del respirador por parte del paciente.

Metodol ogia: Disefio: estudio de caso que se constituye a partir de la planificacion anticipada de las
decisiones de una paciente con miastenia gravis en e proceso final de su vida. Poblacion de estudio:
seleccion intencionada. Fuente de recogida de informacion/I nstrumentos. observacion participante.
Cuaderno de campo. Entrevista en profundidad. Andlisis de datos: modelo Taylor Bodgan. Triangulacién de
los datos.

Resultados: Maria, 62 afios, padece miastenia gravis evolucionada. Respiracion: ventilacion mecanica
controlada. Tragueostomiareciente (1 mes). Alimentacién: nutricion enteral por PEG. Movilidad: deterioro
de lamovilidad fisica progresiva. Dependenciatotal paralas ABVD. Seguridad: consciente y orientada.
Pfeiffer 0. Aprender y conocer: conocedora de diagndstico y prondstico desea seguir teniendo toda la
informacién relacionada con su proceso. Tras ingreso prolongado en UCI y ante situacion paliativa desea
trasladarse a su domicilio parafinalizar su vida rodeada de su familia. Comunicacion: cuidadora principal
entrenada en cuidados simplesy complejos. Convive mas de 14 horas con ella. Elegida como representante
en laPAD. Gestion de casos: planificacion del ata hospitalaria. Valoracion integral del paciente, domicilioy
cuidadora principal. Adecuacion del entorno. Planificacion de los cuidados orientados a | os objetivos.
Intervenciones directas. Intervenciones de gestion y movilizacién de los recursos. Seguimiento del caso
siguiendo las instruccionesy preferencias de la paciente durante los 11 meses que permanece en € domicilio
hasta su fallecimiento realizando planificacion anticipada de |as decisiones junto a pacientey su
representante. Planificacion anticipada de las decisiones: Eleccién de representante: cuidadora. No RCP.
Rechaza ingresos hospitalarios, desea permanecer en su cama hasta su muerte. Ante sufrimiento total por
sintomas refractarios desea sedacion y retirada de tratamiento. Ultimo mes: Coordinacion con equipo de
soporte de cuidados paliativos por sintomas no controlados y aumento de la complejidad del caso. Ante la
presencia de sintomas refractarios la paciente solicita retirada del respirador bajo sedacion profunda previa
despedida de lafamilia. Conflicto ético entre profesionales de EBAP (valores en conflicto: autonomia
beneficenciay calidad de vida). Siguiendo el método de deliberacion en bioética se consensuan las
decisiones.

Discusion/Conclusiones: La planificacion anticipada de las decisiones favorece la muerte dignay la
comprensién de | as personas que acompafian y gjercen € cuidado durante el proceso de muerte. La



deliberacion sobre el conflicto ético paralatoma de decisionesy la expresion por parte del pacientey su
familia de uno de los valores incluidos en el conflicto (autonomia) favorece latoma de decisiones en éste.
Acompafiar la enfermedad mientraslavidallegaasu fin, intentando aliviar o prevenir el sufrimiento,
respetando la autonomia del paciente y asegurando una atencion integral y holistica por parte de
profesional es formados permiten que el rechazo al tratamiento y la sedacion paliativa formen parte de una
buena préctica clinica.
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