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PALABRAS CLAVE Resumen Latoma de decisiones en el paciente con enfermedad cronica avanzada es especial-
Enfermedad cronica; mente compleja. Los profesionales sanitarios estamos obligados a evitar el sufrimiento evitable
Toma de decisiones; y no anadir mas dano al de la propia enfermedad. La adecuacion de las intervenciones clinicas
Atencion paliativa; consiste en ofertar solo aquellos procedimientos diagnésticos o terapéuticos proporcionados
Bioética a la situacion clinica del paciente y llevar a cabo Unicamente los consentidos por el paciente

o representante. En este articulo proponemos la utilizacion de un algoritmo que nos sirva de
ayuda en este proceso de toma de decisiones.
© 2014 SECA. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.
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Abstract Decision making in the patient with chronic advanced disease is especially complex.
Health professionals are obliged to prevent avoidable suffering and not to add any more damage
to that of the disease itself. The adequacy of the clinical interventions consists of only offering
those diagnostic and therapeutic procedures appropriate to the clinical situation of the patient
and to perform only those allowed by the patient or representative. In this article, the use of
an algorithm is proposed that should serve to help health professionals in this decision making
process.
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Introduccion

La atencién a la cronicidad avanzada es uno de los princi-
pales retos de los sistemas sanitarios publicos y el ambito
que concentra los mayores esfuerzos de revision e inno-
vacion. Alrededor del 75% de las personas en nuestro pais
moriran a causa de enfermedades croénicas evolutivas, pero
previamente habran requerido la atencion de multitud de
profesionales en los distintos niveles asistenciales para dar
respuesta a sus frecuentes demandas de atencion'. En este
contexto, los profesionales deberan tomar decisiones que
son especialmente dificiles y que requieren no solo cono-
cimientos técnicos, sino también el manejo de aspectos
éticos.

Estos pacientes estan en situacion de gran fragilidad, y
estamos obligados a evitarles el sufrimiento evitable y, por
supuesto, a no anadir mas dano al que produce la propia
enfermedad. En estos pacientes forma parte de una correcta
atencion paliativa plantearse la adecuacion de las interven-
ciones clinicas a su caso en particular.

Justificacion de la propuesta

Reflexionando sobre lo dificil que es tomar estas decisiones,
en el afo 2006 publicabamos un articulo en el que, a través
de un caso clinico, se ilustraba como nos podia servir de
ayuda la utilizacion de una guia escalonada que integraba
aspectos técnicos y conceptos éticos’.

Aunque «limitacion del esfuerzo terapéutico» (LET) es
un término aceptado y corresponde a un proceso de buena
practica clinica, que obliga ética y normativamente a
los profesionales, es cierto que la toma de este tipo de
decisiones sigue generando dificultades, tanto a los profe-
sionales como a los pacientes y a sus familias®“. El término
«limitacion» puede en ocasiones confundir y dificultar la
comprension por los pacientes y familiares del verdadero
fin de estas decisiones, que no es prescindir de los esfuer-
zos de los profesionales sino reorientarlos hacia el objetivo
del cuidado, de la atencion paliativa. En un articulo publi-
cado por Pablo Simén en el afo 2008 y que constituia una
propuesta de consenso sobre el uso correcto de las palabras
en los conflictos éticos al final de la vida, ya se mencio-
naba el término «adecuacion» vinculado al concepto de
proporcionalidad en las decisiones de LET®. Recientemente
la Comision Gallega de Bioética, en su documento de reco-
mendaciones sobre los cuidados al final de la vida, decidio
de forma consensuada introducir el término «adecuacion»
ante la posibilidad de que este pudiera contrarrestar en
algunos casos el rechazo que puede producir la palabra
«limitacion». Asimismo extendid el término a las interven-
ciones clinicas para incluir la reflexion ante procedimientos
diagndsticos, y no solo terapéuticos, cuya realizacion puede
ser desproporcionada. De esta manera propuso la definicion
de «adecuacion de las intervenciones clinicas» como aquella
que implica ofertar solo aquellos procedimientos diagndsti-
cos o terapéuticos proporcionados a la situacion clinica del
paciente y llevar a cabo Unicamente los consentidos por el
paciente o representante®°. Esta definicién, ademas, va mas
alla del término de LET, considerando la adecuacion no solo
a lo que el profesional considera proporcionado, sino que
incorpora explicitamente el papel de los pacientes en el

rechazo o aceptacion de las actuaciones propuestas en fun-
cion de su subjetividad. Aunque esta definicion no hace mas
que recoger lo que debe ser la buena practica clinica coti-
diana, pretende llamar la atencion sobre la no utilizacion
de todos los medios diagnosticos y terapéuticos de los que
se dispone de forma imperativa o poco reflexiva, y a la vez
recuerda el deber de respeto a las decisiones del paciente
aun cuando rechacen las intervenciones propuestas por los
profesionales.

Recientemente hemos revisado la guia previamente men-
cionada, incorporando nuevos conceptos que pretenden
facilitar el proceso de deliberacion en la toma de decisiones
al final de la vida. A partir de la utilidad percibida por el
uso de la publicacion previa en contextos de aprendizaje y
deliberacién bioética®*¢ se plantea la publicacién de esta
modificacion.

Algoritmo

En este articulo se propone la utilizacion de un algoritmo
para facilitar la adecuacion de las intervenciones clinicas en
los pacientes con enfermedad avanzada y compleja (fig. 1).
En él se van abordando una serie de cuestiones a las que
hay que ir dando respuesta de forma escalonada. Estas
cuestiones incluyen el tipo de tratamiento del que estamos
hablando, la situacion clinica del paciente, la proporciona-
lidad del tratamiento y, por ultimo, los deseos del paciente.

La primera pregunta que hay que abordar, cuando nos
estamos planteando un determinado tratamiento en un
paciente concreto, es establecer de qué tipo de tratamiento
estamos hablando. Para ello se puede hacer una gradacion
de los tratamientos estructurada en 4 niveles en funcion de
su complejidad. En el nivel 1 incluimos aquellos tratamien-
tos que son técnicamente complejos, como puede ser la
ventilacion mecanica, la dialisis y en general todos aquellos
que precisan de una UCI para poder realizarse; en el nivel 2
se incluyen tratamientos médicos habituales como pueden
ser la administracion de antibioticos, transfusiones, etc.; en
el nivel 3 estarian la hidratacion y la nutricion artificial, y
por ultimo, en el nivel 4 estarian todos aquellos tratamientos
encaminados a incrementar la confortabilidad y el bienestar
del paciente. Los tratamientos encaminados a conseguir el
control sintomatico pertenecen a este nivel. Existe unanimi-
dad en afirmar que el nivel4 es de cumplimiento obligado,
mientras que los tratamientos que pertenecen a los nive-
les 1y 2 se aplicaran o no atendiendo a la situacion clinica y
a los deseos del paciente. En la aplicacion del nivel 3 existe
controversia entre quienes lo consideran un cuidado basico
—y por tanto que debe ser aplicado a todos los pacientes—
y aquellos que consideran que se trata de un tratamiento
mas y que, por tanto, su aplicacion depende de la situa-
cion clinica y de los deseos del paciente. Si atendemos a la
definicion de tratamiento médico como aquel cuya instaura-
cion requiere de los conocimientos y la participacion de los
profesionales sanitarios y ademas supone una invasion cor-
poral, podemos considerar que tanto la hidratacion como la
nutricion artificial cumplen ambos requisitos y, por tanto,
se pueden considerar tratamientos médicos. Podemos decir
entonces que los cuidados basicos son de cumplimiento obli-
gado, mientras que para el resto de tratamientos tendriamos
que responder a mas preguntas.
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Figura 1

La siguiente pregunta a la que habria que contestar es:
jcual es la situacion clinica del paciente al que proponemos
una determinada intervencion clinica? Es fundamental cono-
cer cual es su situacion para decidir si una intervencion es
proporcionada o no. La valoracion de la situacion clinica del
paciente debe ser integral, y es una cuestion técnica que
corresponde al profesional sanitario. Debe incluir no solo
una valoracion de la enfermedad, sino también de los sin-
tomas que presenta el paciente, de su situacion funcional,
psiquica, sociofamiliar y espiritual. La dificultad para una
correcta valoracion prondstica del paciente puede ocasio-
nar que se le someta a intervenciones desproporcionadas y
que se le prive de recibir unos cuidados paliativos adecua-
dos. Esta valoracion prondstica es especialmente dificil en
los pacientes con enfermedades cronicas no oncologicas. En
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Algoritmo de adecuacion de las intervenciones clinicas.

la actualidad se dispone de diferentes escalas de medicién
que tratan de establecer el prondstico vital en estos pacien-
tes, pero todas ellas muestran limitaciones y sus resultados
no han sido siempre consistentes’~°.

En el algoritmo que se propone, una vez que cono-
cemos el tipo de tratamiento del que estamos hablando
y cual es la situacion clinica del paciente al que se
pretende aplicar, tendremos que decidir si ese trata-
miento o procedimiento diagndstico es proporcionado para
ese paciente en esa situacion. Podemos definir un trata-
miento/procedimiento como proporcionado si después de
una valoracion integral del paciente guarda un equilibrio
entre los medios empleados y el resultado previsible®.
Si falla este equilibrio se consideraran medidas despro-
porcionadas y, por tanto, no son éticamente aceptables.
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Figura 2 Toma de decisiones al final de la vida en funcion de la competencia del paciente.

En el paciente competente la toma de decisiones debe realizarse mediante el consentimiento informado (1). En el paciente
no competente se deben respetar los deseos expresados previamente por el paciente mediante la planificacion anticipada de
la atencion/Instrucciones Previas (2). Solo en el caso de que no existan Instrucciones Previas tendran cabida las decisiones por

representacion (3).

La decision sobre la proporcionalidad debe recaer en el
profesional®, y si este llega a la conclusidén de que dicho
tratamiento/procedimiento es desproporcionado no lo debe
ofertar. Esto no quiere decir que no se deba informar de esa
decision al paciente y a la familia para tratar de alcanzar
el mayor consenso posible. Tomar este tipo de decisiones
puede ser especialmente dificil, y por este motivo es de
gran ayuda comentarlo en el seno del equipo y tener la
opinion y el consenso de los distintos profesionales que inter-
vienen en el cuidado del paciente.

Si se considera que el tratamiento/procedimiento es pro-
porcionado para el paciente habra que responder a una
Ultima pregunta, que es cual es la opinion del paciente
sobre dicho procedimiento, habra que explorar cuales
son sus deseos. Antes de responder a la pregunta sobre
cuales son los deseos del paciente, el profesional debe
resolver otras 2 cuestiones técnicas, como son valorar la
competencia (capacidad de hecho) de ese paciente para
decidir sobre ese procedimiento y proporcionarle una infor-
macion adecuada'®. No nos detendremos en analizar como
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debe ser la informacion al paciente, ni tampoco en como
debemos realizar una evaluacion de la competencia, ya que
excede el objetivo de nuestro articulo. No obstante, es
importante saber que esta evaluacion corresponde al médico
responsable del paciente'" y que siempre se evallia la com-
petencia para una determinada decision clinica, la que se
esté analizando en ese momento. Es el paciente compe-
tente y correctamente informado el que esta en condiciones
de decidir si acepta o rechaza una determinada inter-
vencion clinica, y ambas decisiones deben ser respetadas.
El paciente tiene derecho a rechazar aquellos tratamien-
tos que él considera extraordinarios para él. El concepto
de tratamiento extraordinario hace referencia a aquellos
tratamientos que, aun siendo proporcionados, no aportan
beneficios al paciente, en base a sus criterios y valores. El
rechazo de la intervencion no puede conllevar el abandono
de ese paciente, sino que debe iniciarse un nuevo replan-
teamiento de las alternativas que los profesionales podemos
ofrecerle.

Resolver la cuestion de cuales son los deseos del paciente
a priori puede parecer simple, pero en situaciones de enfer-
medad avanzada y compleja no es infrecuente que los
pacientes pierdan su competencia, lo que complica alin mas
el proceso de toma de decisiones. En la figura 2 se analiza
quién y con qué criterios se toman las decisiones en funcion
de la competencia o no del paciente.

En el paciente competente la toma de decisiones debe
hacerse mediante el proceso de consentimiento informado.
Ademas debemos intentar conocer cuales son sus deseos
para que estos se sigan respetando en un futuro si llega
a perder su competencia. Es muy importante realizar una
historia de valores del paciente y tratar de hacer una
planificacion anticipada de la atencion. Este proceso de pla-
nificacion anticipada de la atencion se puede concretar —y
es deseable que se haga asi— mediante la redaccion de un
documento de Instrucciones Previas'?.

En el paciente no competente la toma de decisiones
debe hacerse seglin lo recogido en el documento de Ins-
trucciones Previas si existe; en el caso de que no existan
las Instrucciones Previas, recurriremos a las decisiones por
representacion, que son las que otros toman en lugar
del paciente. Si el paciente nombrd un representante, le
corresponde a este tomar las decisiones, y si no existe
representante seran los allegados los que tomen estas deci-
siones. Las decisiones por representacion se pueden tomar
siguiendo 3 tipos de criterios'*. El primero es el criterio sub-
jetivo, que corresponde a instrucciones dadas verbalmente
por el paciente cuando era competente. El segundo de los
criterios es lo que se conoce como juicio sustitutivo. Al
aplicar este criterio lo que tratamos es reconstruir la deci-
sion que tomaria el paciente a partir de lo que sabemos de
él; de ahi la gran importancia de realizar una historia de
valores mientras el paciente es competente. Por ultimo, si
no hay elementos que nos permitan reconstruir la decision
que tomaria el paciente, tendremos que aplicar el criterio
del mayor beneficio o mejor interés, en el cual los pro-
fesionales deciden poniéndose en el lugar del paciente.
Este es el criterio a aplicar en aquellos que nunca fueron
competentes o en los que no hay informacion sobre sus
preferencias.

Hasta aqui hemos intentado dar respuesta a las cuestio-
nes que se proponian en el algoritmo. Tal y como hemos

descrito el proceso hasta este momento, hay 2 puntos en
los que puede haber desacuerdo y confrontacion en el pro-
ceso de la toma de decisiones. Por un lado, a veces no esta
clara la distincion para el profesional entre intervencion pro-
porcionada/desproporcionada, o puede haber desacuerdo
entre profesionales en esta distincion, y esto genera dudas
sobre si ese procedimiento debe ser ofertado o no. Por
otro lado, el desacuerdo puede estar entre los profesio-
nales y el paciente/familia que nos pueden reclamar una
intervencion que nos parece desproporcionada. Una via para
intentar resolver estos conflictos es proponer procedimien-
tos intermedios, como las actuaciones clinicas limitadas en
el tiempo'#. Esto consiste en un acuerdo entre los pro-
fesionales sanitarios y el paciente/representante sobre la
utilizacion de ciertos tratamientos durante un periodo de
tiempo definido; transcurrido ese tiempo, debemos hacer
una reevaluacion de dicho tratamiento, sin una prolongacion
indefinida del mismo.

Consideraciones finales

Las decisiones clinicas en el contexto del final de la vida son
especialmente complejas. El uso del algoritmo propuesto
no es una herramienta perfecta. Su utilidad reside, en nues-
tra opinion, en que nos va a ofrecer la garantia de tener en
cuenta todos los elementos necesarios para la toma de deci-
siones, y que las decisiones resultantes van a ser decisiones
prudentes. Estas decisiones deben estar siempre enfocadas
a conseguir el objetivo fundamental de la atencion palia-
tiva, que es ayudar a los pacientes y a sus familias a vivir
todo el proceso del final de la vida con el maximo de calidad
y confort y el minimo sufrimiento.
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