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PALABRAS CLAVE Resumen El Grupo de Trabajo de Bioética de la SEMICYUC ha elaborado las recomendaciones
Limitacion de en la toma de decisiones de limitacion de tratamientos de soporte vital con la aspiracion de
tratamientos de disminuir la variabilidad en la practica clinica observada y de contribuir a la mejora de los
soporte vital; cuidados al final de la vida del paciente critico. Ademas de abordar el marco conceptual de la
Final de la vida; limitacion de tratamientos de soporte vital y de la futilidad, desarrolla las nuevas formas de
Bioética limitacion extendiéndola a la adecuacion de otros tratamientos y métodos diagndsticos, ademas

de planificar los posibles cursos evolutivos tras la decision de limitacion de tratamientos de
soporte vital. Se enfatiza la importancia de la planificacion compartida de la asistencia sanitaria
en la toma de decisiones, se presentan los cuidados intensivos orientados a la donacion y se
promueve la integracion de los cuidados paliativos en el tratamiento del paciente critico en
estadios del final de la vida en UCI.
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advanced life support Abstract The Spanish Society of Intensive and Critical Care Medicine and Coronary Units
treatmgnt; (SEMICYUC) Bioethics Working Group has developed recommendations on the Limitation of
Ef‘d of.l1fe; Advanced Life Support Treatment (LLST) decisions, with the aim of reducing variability in clini-
Bioethics cal practice and of improving end of life care in critically ill patients. The conceptual framework

of LLST and futility are explained. Recommendations referred to new forms of LLST encompas-
sing also the adequacy of other treatments and diagnostic methods are developed. In addition,
planning of the possible clinical courses following the decision of LLST is commented. The
importance of advanced care planning in decision-making is emphasized, and intensive care
oriented towards organ donation at end of life in the critically ill patient is described. The
integration of palliative care in the critical patient treatment is promoted in end of life stages
in the Intensive Care Unit.
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Introduccion paciente critico’ en atencién a la demanda de componentes

Se cumple una década de la publicacion por parte del Grupo
de Trabajo (GT) de Bioética de la Sociedad Espaiiola de
Medicina Intensiva y Unidades Coronarias (SEMICYUC) de las
Recomendaciones de Tratamiento al Final de la Vida del
Paciente Critico'. En este documento ademas de describir
el marco ético y juridico de las decisiones al final de la vida
se enfatizaba en la necesidad de integrar los cuidados palia-
tivos en la UCl y de mejorar las habilidades de comunicacion
de malas noticias. A pesar de que dichas recomendaciones
continlan estando vigentes y que la limitacion de trata-
mientos de soporte vital (LTSV) es una practica habitual en
las UCI**, el GT de Bioética cree conveniente actualizarlas
para mejorar su conocimiento, disminuir la variabilidad en
la toma de decisiones®” y los conflictos entre las partes,
fomentar su documentacion y, en suma, prestar una aten-
cion de calidad a las personas en el final de la vida y sus
familiares. En este tiempo han surgido nuevas formas de
limitacion, tratamientos que modifican el curso de enfer-
medades hasta hace unos afos consideradas incurables pero
que condicionan una supervivencia con secuelas o conside-
rable merma de la calidad de vida, se estan desarrollando
tratamientos de soporte menos invasivos en pacientes cri-
ticos y al mismo tiempo se ha promovido la autonomia del
paciente. Ademas, se ha potenciado la donacion de 6rganos
en situaciones diferentes a la muerte encefalica contem-
plandose en aquellos pacientes que pueden fallecer tras una
decision de LTSV en lo que se conoce como donacion en asis-
tolia controlada. La mejora de la calidad de los cuidados al
final de la vida del paciente critico ha sido y es un desafio
constante para la SEMICYUC? ' y ha motivado la elabora-
cion por parte del GT de Bioética de este documento de
actualizacion de recomendaciones para la practica de LTSV.

Metodologia de trabajo

En la reunion presencial del GT de Bioética de
SEMICYUC de junio de 2017 se acordd actualizar las
recomendaciones de tratamiento al final de la vida del

del grupo y de otros GT de la SEMICYUC. Fueron seleccio-
nados 10 expertos en base a su experiencia profesional
y publicaciones realizadas en Bioética. Se debatieron y
escogieron las secciones a desarrollar y se elaboré un
cronograma y reparto de tareas. El coordinador del GT
reviso los contenidos y junto con un experto en Bioética
formaron el equipo de redaccion del documento, AE e IS,
adaptando el estilo del texto del documento. La revision
y recomendaciones se fundamentaron en una busqueda
actualizada de la literatura biomédica en MEDLINE y EMBASE
en las que se analizaron estudios clinicos, revisiones sis-
tematicas y puestas al dia referentes a cuidados al final
de la vida y limitacion de tratamientos de soporte vital en
pacientes adultos criticos. El documento fue valorado por
dos revisores externos (JLM y MR) elaborandose la version
final que fue enviada a todos los autores y presentada en la
reunion de Grupo de trabajo de Bioética de SEMICYUC para
su aprobacion definitiva.

Toma de decisiones en el final de la vida
del paciente critico

La LTSV es una buena practica médica porque el manteni-
miento de tratamientos futiles y la obstinacion terapéutica
no tiene justificacion ética ni cientifica''. Para que la toma
de decisiones sean prudentes es recomendable que se sus-
tenten en un proceso de deliberacion sobre los hechos y
valores. La inconsistencia de los hechos clinicos, es frecuen-
temente fuente de conflictos, derivada de la incertidumbre
prondstica y una creciente preocupacion por las secuelas
derivadas de la enfermedad y los tratamientos. La eviden-
cia cientifica no ha podido alcanzar en la mayoria de los
casos cotas de certeza que nos permitan per se estable-
cer decisiones clinicas adecuadas. Es por ello que la toma
de decisiones debe basarse en los valores de las partes
implicadas, principalmente del paciente, y en la eviden-
cia cientifica, afinando en el diagndstico y el pronéstico,
siendo realizada por el equipo asistencial mejor que indi-
vidualmente. Ha de explorarse la historia de valores del
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Esquema de actuacion en las decisiones de LTSV

Paso 1: Valoracién de la adecuacion y futilidad de los tratamientos
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Figura 1

paciente, a través del mismo en los casos en que sea
posible, de sus familiares o allegados, y consultando la
existencia de planificacion compartida de la atencion y
documentos de instrucciones previas en los casos en los que
el paciente no tenga capacidad de decision. La decision ha
de ser clinica, parte del equipo asistencial para informar
posteriormente a los familiares de la misma evitando de
esta forma que suponga una carga mas de responsabilidad
en momentos tan complicados para ellos. En casos de desa-
cuerdos con la decision tomada habra que poner en marcha
cursos de accion destinados a mejorar la comunicacion, y
ofrecer periodos de tiempo prudenciales para llegar a un
clima de comprension pero en ningln caso administrando
o manteniendo tratamientos futiles por demanda familiar.
Las decisiones han de constar claramente en la historia cli-
nica. Se deben ofrecer unos cuidados paliativos de calidad'?,
favoreciendo el acompanamiento familiar y el apoyo espiri-
tual.

En el caso de no llegar a un consenso entre el equipo
asistencial, con el paciente o sus familiares, la consulta al
Comité de Etica Asistencial puede servir de ayuda. En la
figura 1 se recoge un ejemplo practico de los pasos a seguir
en las decisiones de LTSV.
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Esquema de actuacion en las decisiones de LTSV.

Planificacién compartida de la asistencia
sanitaria y documentos de instrucciones
previas

La planificacion compartida de la asistencia sanitaria (PCAS)
es un proceso deliberativo, relacional y estructurado, que
facilita la reflexion y comprension de la vivencia de enfer-
medad y el cuidado entre las personas implicadas, centrado
en la persona que afronta una trayectoria de enfermedad,
para identificar y expresar sus preferencias y expectativas
de atencion. Su objetivo es promover la toma de decisio-
nes compartida en aquellos momentos en que la persona no
sea competente para decidir. Puede incluir la designacion de
alglin representante, asi como la elaboracion y registro de un
documento que refleje los valores y preferencias de trata-
miento. Todo ello debiera anotarse en la historia clinica para
que pueda ser consultado por los profesionales implicados
en el proceso asistencial. La denominacion PCAS es fruto de
la evolucion de los términos living will o testamento vital,
a las advance directives (documentos de instrucciones pre-
vias [DIP] o voluntades anticipadas) y advance care planning
o planificacién anticipada de cuidados y tratamientos'>. Al
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contrario de lo que sucede en otros paises, en Espaiia la PCAS
se ha centrado casi exclusivamente en la elaboracion y regis-
tro de documentos. Conviene recordar que lo mas relevante
es la reflexion personal y la elaboracion compartida de un
plan de atencion para mejorar la toma de decisiones, espe-
cialmente para la etapa final de la vida en la que la persona
enferma puede perder su capacidad de comprender la infor-
macion y expresar su decision de aceptacion o rechazo de
procedimientos y tratamientos'.

Este modo de actuar, centrado en la persona', no es
muy habitual en nuestro entorno por distintas razones'®:
la escasa formacion de los profesionales sanitarios en PCA
-incluyendo habilidades de comunicacion y el afrontamiento
de los aspectos emocionales—, la falta de tiempo necesario
para realizar las entrevistas en profundidad debido a la carga
asistencial, la ausencia de programas especificos sobre PCA
integrados en la ruta asistencial o via clinica de personas
con enfermedades cronicas, la percepcion de los profesio-
nales de que la PCA solo se refiere al proceso de morir y por
lo tanto hablar de ello puede perjudicar emocionalmente a
los enfermos y por ultimo la excesiva burocracia asociada
a la elaboracion, registro y consulta de los documentos de
instrucciones previas o voluntades anticipadas.

Actualmente el peso de la autonomia del paciente es
cada vez mas patente en la practica clinica diaria y es ldgico
y necesario que participe en sus cuidados. Existen varios tra-
bajos en los que se demuestra que los resultados de la PAC
mejoran la calidad de la atencién al final de la vida'’~"?. En la
tabla 1 se enumeran las ventajas de la PCA. La practica dia-
ria en los servicios de medicina intensiva nos ensena que son
pocos los pacientes con documentos de instrucciones previas
y que estas son en la mayoria de los casos documentos muy
genéricos, y con frecuencia no resultan adecuados para el
entorno de cuidados intensivos?°. Es por ello que cada vez
adquieren mas importancia las expresiones previas de volun-
tad por parte de los pacientes. Para fomentar la integracion
de la PCA en la toma de decisiones en el paciente critico,
los esfuerzos debieran centrarse en los siguientes aspectos:
la divulgacion de programas comunitarios incluyendo a las
asociaciones de pacientes que expliquen la conveniencia de
elaborar un plan personalizado de cuidados y tratamientos,
formacion especifica de profesionales de la salud para que
puedan facilitar la elaboracion, registro y consulta de dichos
planes y la evaluacién del impacto de la PCA en la toma de
decisiones y en la calidad de la atencion en el final de la vida
de los pacientes ingresados en UCI?"22, En 1994 el Hastings
Center, planteaba la necesidad de reorientar la estrategia
de implantacion de los DIP, dejando de estar centrados en
los documentos en si y suscitarse procesos comunicativos

5

Tabla 1
atencion

Ventajas de la planificacion compartida de la

o Promueve la calidad de la relacion asistencial

e Ayuda a establecer los objetivos del cuidado
y tratamiento

o Aumenta la participacion de la persona y su familia
en la toma de decisiones

o Disminuye el nimero de tratamientos no deseados,
incluyendo ingresos hospitalarios y reduciendo costes
sociosanitarios sin comprometer la eficacia y calidad de
los cuidados

o Aumenta la satisfaccion de la ciudadania con el sistema
sanitario

e Fomenta la toma de decisiones sanitarias en el final de la
vida, generando una mayor conciencia social sobre la
importancia de abordar el morir como parte de la vida

o Facilita el proceso de duelo familiar tras el fallecimiento
del paciente

entre profesionales, pacientes y familiares que ayudaran a
la mejor calidad moral de las decisiones al final de la vidaZ®.
Se iniciaba asi el concepto de planificacién anticipada cuyos
objetivos eran: prepararse para el proceso de morir y todos
los aspectos que implica, ejercer en la vida diaria el derecho
de autonomia, llevarlo a la practica expresando preferencias
en los cuidados y tratamientos, familiarizarse con la idea de
morir, aliviar el impacto emocional de la persona designada
por el paciente para representarle cuando él no sea capaz
de decidir y entender el documento escrito y firmado como
la conclusidn del proceso de planificacion?*.

Limitacion de tratamientos de soporte vital

Marco conceptual y futilidad

La LTSV se define como la omisién o retirada de todas o
algunas medidas de soporte vital, tales como la ventilacion
artificial, la hemofiltracion o hemodialisis y la medicacion
vasoactiva. Hace mas de tres décadas el Hasting Center defi-
ni6 tratamiento de soporte vital a la intervenciones médicas,
técnicas, procedimiento o medicacion que se administra a
un paciente para retrasar el momento de la muerte, esté o
no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base
o el proceso biologico actual.

Las decisiones de LTSV son decisiones clinicas y suponen
para el profesional juicios de futilidad, consisten en evalua-
ciones pronosticas ponderadas sobre la inefectividad de una
intervencion sanitaria. Una medida se considera fatil cuando

Decision
paciente/representante
(tratamientos indicados)

b

Figura 2

» Decision clinica
(tratamientos futiles)

Diferencias entre las decisiones de rechazo de tratamiento y las de LTSV.
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su aplicacion en una situacion clinica concreta resulta ine-
ficaz, inutil para obtener el efecto esperado. El principal
problema es que la futilidad, bien definida en un marco teo-
rico, no es tan facil identificarla en la practica clinica. La
limitacion de tratamientos de soporte vital engloba las deci-
siones tanto de omitir como de retirar una medida de soporte
vital a juicio de los profesionales sanitarios que atienden al
paciente, decisiones fundamentadas en el respeto a la per-
sona y a su dignidad. Una situacion diferente, que no parte
de los profesionales sino de los pacientes es el rechazo de
tratamiento, en la ética de nuestros dias la promocion y pro-
teccion de la autonomia del paciente le confiere la libertad
de rechazar cualquier tratamiento de soporte vital aunque
ello estuviera indicado desde un punto de vista médico y
no tratarse pudiera suponer su propio fallecimiento. En la
figura 2 se muestran las diferencias conceptuales entre las
decisiones de rechazo de tratamiento y las de LTSV.

Tipos de limitacién de tratamientos de soporte vital

Clasicamente y de forma arbitraria los tipos de limitacion
de tratamientos de soporte vital se han dividido en cuatro
grandes grupos: desestimar el ingreso de un paciente en la
UCI; omitir tratamientos; mantener medidas de tratamiento
y la retirada de los mismos.

El tipo de LTSV mas frecuente es la omision de tratamien-
tos, siendo la orden de no reanimacion cardiopulmonar la
mas frecuente, seguida de la omision de tratamientos prin-
cipalmente invasivos, y menos frecuente la retirada de los
mismos. La retirada se asocia, debido a la gravedad de las
enfermedades en que se aplica, a una mortalidad asociada
cercana al 96-99%, mientras que en la omision es del 81% y el
no aumento del 44%%. Pero hay nuevos factores que ayudan
a tomar la decision; el estudio EPIPUSE, en el que se ana-
lizaron las LTSV en UCI espanolas en pacientes con ingreso
prolongado, puso de manifiesto una frecuencia en nuestro
pais del 35% de LTSV con una mortalidad hospitalaria aso-
ciada del 93%, y constatd que se instaura algln tipo de LTSV

en un tercio de los pacientes que presentan complicacio-
nes o eventos adversos con repercusion organica ocurridos a
partir de la segunda semana de ingreso en UCI*. A pesar de
estar bien categorizados existe gran variabilidad en su apli-
cacién como muestra una revision sistematica donde existen
grandes diferencias entre UCI y entre paises distintos, lo que
pone de manifiesto las necesidades de formacion ética y de
investigacion?’.

Nuevas formas de limitacion de tratamientos
de soporte vital en UCI

Actualmente, mas del 10% de los ingresos en UCI son de per-
sonas mayores de 80 afos. Este hecho esta conllevando un
cambio en las decisiones de LTSV, ya que son mas frecuen-
tes en este tipo de pacientes?®. Al cambiar la tipologia de
pacientes, se ha visto incrementado el tipo de LTSV en el
momento ya del ingreso en la UCI?°. El paradigma mayorita-
rio de la LTSV al ingreso en UCI son actualmente los pacientes
geriatricos, cronicos complejos y oncologicos criticos. Este
tipo de LTSV al ingreso es infrecuente (2-8%), pero se esta
incrementando, y lo mas interesante es que casi una tercera
parte de los pacientes sobreviven mas de 30 dias, por lo que
este tipo de limitacion no se asocia necesariamente a un pro-
nostico ominoso. Consiste en omitir la ventilacion mecanica,
dialisis o RCP, no restringiendo tratamientos no invasivos,
siendo la retirada de tratamientos muy infrecuente?.

Otro tipo de LTSV es la retirada tras comprobar falta
de respuesta al tratamiento o progresion clinica con mal
pronostico, en estas decisiones es importante establecer el
tiempo de reevaluacion de la respuesta terapéutica y expli-
citar al paciente y/o familiares el plan de actuacion®®3'.
Por ejemplo, pacientes oncologicos que precisan ventilacion
mecanica, donde tras predefinir unos objetivos terapéuticos
al ingreso, se revalora al paciente unos dias después para
evaluar si el tratamiento es efectivo, tomandose decisiones
de retirada en caso de irreversibilidad del proceso’?. Otros
ejemplos son la LTSV en pacientes con fracaso multiorganico

Tabla 2 Diferentes formas de limitacion de tratamiento de soporte vital
Incidencia Momento Motivo Herramientas Forma Mortalidad
LTSV durante 20% Después del Futilidad MBE No aumento SV, 80-99%
Ingreso ingreso fisiologica retirada SV
LTSV al ingreso 2-8% En el momento Futilidad MBE + AE No inicio de SVI 60%
del ingreso fisiologica PS No LTSV de
Comorbilidad, VGI SVNI
funcionalidad, Tt.
edad condicionado
LTSV previo 4% Antes del Futilidad Criterios Tratamiento
ingreso ingreso Fisiologica Terminalidad Condicionado
/DIP No inicio SVI
LTSV 6° dia de SVI Futilidad Ingreso SVI con 80%
Condicionada fisiologica retirada de ttos
a respuesta si futilidad
inicial a SVI fisiologica

AE: analisis ético; DIP: documento instrucciones previas; MBE: medicina basada en la evidencia; PS: Performance Status; SV: soportes
vitales; SVI: soportes vitales invasivos; SVNI: soportes vitales no invasivos; VGI: valoracion geriatrica integral.
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en progresion y SOFA > 15, o los pacientes con dano cerebral
grave con mal prondstico vital®:.

En la tabla 2 se expresan los diferentes tipos de LTSV, asi
como el motivo para su decision, la forma de aplicaciony la
mortalidad asociada a cada forma.

Decisiones de no ingreso en UCl y 6rdenes
de no intentar la RCP (ONIR)

Existen diferentes formas de LTSV, en funcion del momento
evolutivo de la enfermedad y del ingreso, asi como de otros
factores entre los que destaca la fragilidad del paciente
y su plan vital en relacion a su enfermedad. La fragilidad
puede resultar un predictor mas robusto de vulnerabilidad
y «recuperabilidad» que la edad cronoldgica por si sola,
sobre todo en el contexto de una enfermedad critica®*?>.
Sin embargo, todas son LTSV y tienen en comin la conside-
racion de que determinados tratamientos no son adecuados
para el paciente en ese momento por ser ineficaces, por
el caracter incurable de la enfermedad, la situacion avan-
zada y no reversible o por la fragilidad del paciente que
hace que ciertos tratamientos no puedan alcanzar el resul-
tado esperado en otras situaciones. Las decisiones de no
ingreso en UCI, siendo una forma de LTSV, pueden obedecer
a cualquiera de las consideraciones anteriores. No obstante,
suelen tomarse por la Ultima de ellas, al considerar que los
tratamientos que se podrian aplicar en la UCI conllevan, en
esa concreta situacion, mas riesgo de complicaciones y sufri-
miento que beneficio realmente esperable. La mortalidad
de los pacientes en estos casos dista mucho del 100% y esto
es asi porque el prondstico no tiene por qué ser ominoso
en ese momento, pero si el paciente se deteriora a pesar
del tratamiento instaurado y requiere mayor soporte vital
en UCI, se espera que las complicaciones de este asocia-
das a la fragilidad del paciente hagan indtil esta escalada
terapéutica.

Es necesario hacer una consideracion en este punto. El
ingreso en UCI en ocasiones no lleva aparejada la instau-
racion de nuevos tratamientos mas complejos y con mas
riesgos, sino que puede hacerse para intensificar la vigilancia
y/0 monitorizacion del paciente y que esto permita opti-
mizar el tratamiento sin necesidad de «escalar» en nuevas
medidas. Si esto puede beneficiar el prondstico del paciente
no se deberia rechazar el ingreso en UCI salvo que haya otras
causas para ello*. Dentro de los numerosos criterios consi-
derados para valorar el beneficio de un ingreso en UCI se
ha publicado ampliamente sobre la edad. Si bien es un cri-
terio que puede interrelacionarse con otros, la edad por si
sola no puede ser un criterio®®*°. Las érdenes de no reani-
mar pueden acordarse en pacientes ingresados en UCI, en
planta o en otras localizaciones. Como en el caso anterior,
la mortalidad de estos pacientes no sera del 100% porque
dichas ordenes reflejan el hecho de que, de producirse una
parada cardiaca, esta no se debera a una situacion ines-
perada y potencialmente reversible sino a la evolucion de
la enfermedad que no ha respondido al tratamiento y no
se espera que las medidas de resucitacion vayan a resultar
Gtiles. El uso de registros electronicos en el centro hospita-
lario puede facilitar la toma de decisiones y el tratamiento
de estos pacientes®.

Omitir/retirar medidas de tratamiento

Con el estudio WELPICUS*' se ha establecido un consenso
mundial para definir los términos y conceptos relacionados
con el final de la vida en UCI. Las definiciones son:

Omision del tratamiento de soporte vital: decision de
no instaurar una intervencion de soporte vital. Si se toma
la decision médica de que las posibilidades de supervivencia
de un paciente son extremadamente bajas o que el paciente
en las circunstancias médicas actuales no desearia un trata-
miento de mantenimiento de la vida continuo, se puede no
iniciar el tratamiento de soporte vital.

Retirar el tratamiento de soporte vital: decision de
detener activamente una intervencion de soporte vital
actualmente en curso. Si se toma la decision médica de
que las posibilidades de supervivencia de un paciente son
extremadamente bajas o que el paciente en las circuns-
tancias médicas actuales no desearia un tratamiento de
mantenimiento de la vida continuado, se puede retirar el
tratamiento de soporte vital.

Ha de aclararse que la LTSV no supone una reduccion de
la atencion médica sino una restriccion a medidas considera-
das desproporcionadas. Se contin(a por tanto el tratamiento
conservador y/o paliativo dirigido a preservar la calidad de
vida del paciente y aliviar el dolor o sufrimiento**.

Proporcionalidad de métodos diagndsticos y otros trata-
mientos en estadios al final de la vida.

Las decisiones de no ingresar en UCI o no reanimar bus-
can adecuar el tratamiento y los métodos diagndsticos a la
situacion de cada paciente. En situaciones en las que el tra-
tamiento etioldgico o sindromico se ha demostrado indtil
deben prevalecer el control sintomatico, la comodidad y
el acompanamiento familiar que, si bien deben estar siem-
pre presentes en toda atencién sanitaria, en estos casos se
presentan como objetivos prioritarios. Una vez que los pro-
fesionales, el paciente y sus allegados son conscientes de
la irreversibilidad de una situacion, es preciso, si no se hizo
antes, establecer estas prioridades de forma consensuada
y, en el caso de que determinados tratamientos o méto-
dos diagndsticos fueran precisos para cumplirlas, dar una
adecuada informacion sobre los mismos. Aunque la LTSV es
un término referido expresamente a los tratamientos de
soporte vital, en determinadas situaciones clinicas cuyos
objetivos dejan de ser curativos la limitacion se exten-
dera a otros tratamientos y procedimientos diagndsticos que
habran de evitarse a no ser que se trate de medidas enca-
minadas a mejorar los sintomas del paciente.

Extubacion terminal

La extubacion terminal (ET) es una forma de retirada de tra-
tamientos previamente instaurados, acordada en lo posible
con el paciente o sus representantes. Se realiza en pacientes
en los que el tratamiento de su enfermedad se ha demos-
trado indtil, no existen nuevos tratamientos eficaces y el
soporte vital respiratorio se ha convertido en un método
de soporte vital desproporcionado y sin sentido dentro del
nuevo plan terapéutico. En un porcentaje elevado la ET se
seguira, en un tiempo mas o menos corto, del fallecimiento
del paciente, al progresar los efectos de la enfermedad.
La muerte no podra ser causa directa de los tratamientos,
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por lo que no debera realizarse ET en pacientes con relaja-
cion neuromuscular, por tanto estos tratamientos no deben
emplearse para que el paciente parezca mas placido al reti-
rar el soporte ventilatorio. Los relajantes musculares no
tienen efecto sedante o analgésico y dificultan la valora-
cion del estado del paciente en cuanto a dolor o comodidad.
Si el paciente ya estuviera bajo efecto de estos farmacos
debera esperarse a que desaparezca su efecto. En algunos
pacientes la falta de soporte respiratorio podria provocar
sintomas de insuficiencia respiratoria** por obstruccién de
la via aérea y disnea, estas situaciones deben anticiparse y
evitarse con el tratamiento necesario como la sedacion anti-
cipada. Por ello, es frecuente que la ET lleve asociado algln
tratamiento analgésico y sedante a unas dosis adecuadas a
fin de evitar dichos sintomas. En funcion del origen de las
manifestaciones de insuficiencia respiratoria se podrian uti-
lizar oxigeno, corticoides, diuréticos, broncodilatadores y/u
opioides para el tratamiento sintomatico* ademas de infor-
mar anticipadamente a los familiares* y personal sanitario®’
del desarrollo de estos sintomas.

Planificacion de cursos clinicos tras la LTSV

Es un error frecuente asociar LTSV inexorablemente con el
exitus. Que en la mayoria de los pacientes en los que se
toma esta decision debido a la enfermedad grave se pro-
duzca el fallecimiento no significa que necesariamente vaya
a ocurrir, como lo avalan los resultados de los principales
estudios publicados en este sentido®. Uno de los objetivos
destacados es facilitar el bienestar, control de sintomas y
acompanamiento de los seres queridos. Los proyectos de
humanizacion en UCI han realizado notables esfuerzos por
mejorar el ambiente de las mismas con politicas de flexi-
bilizacion de las visitas e inclusion de los familiares en la
participacion de los cuidados®. Es por tanto capital pre-
ver los posibles cursos evolutivos tras las decisiones de LTSV
y contemplar planes de actuacion coordinados con otras
especialidades como cuidados paliativos u otras de hospita-
lizacion de cara a la continuidad de medidas de tratamiento
no invasivas.

Cuidados paliativos en la limitacion
de tratamientos de soporte vital

Cuando se decide una LTSV, el plan asistencial debe estar
encaminado a evitar el sufrimiento, respetar la dignidad
de la persona enferma y prevenir o resolver los conflictos
derivados de la toma de decisiones. La atencion integral al
paciente critico no puede concebirse actualmente si ademas
de la prevencion, diagndstico, monitorizacion y tratamiento
de los pacientes criticos no se aplicaran unos adecuados
cuidados paliativos (CP) tras la decision de LTSV?.

Los CP implican no solo la administracion de farmacos
apropiados para aliviar el dolor o la disnea sino también el
acompanamiento de los familiares o allegados al paciente, la
atencion de sus necesidades y procurar un ambiente lo mas
confortable posible evitando el ruido o las alarmas innece-
sarias. Se trata de dar gradualmente mas importancia a los
cuidados en lugar de los tratamientos o pruebas diagndsticas
e incluir a los familiares en ese objetivo, no solo durante el
acompanamiento durante el proceso de morir sino también

Tabla3 Aspectos fundamentales de los cuidados paliativos
en UCI

1. Comunicacion acerca de la situacion actual del
paciente, su pronostico y opciones de tratamiento

2. Establecimiento de un plan de tratamientos y
cuidados que tenga en cuenta los valores
y preferencias de la persona enferma

3. Alivio de sintomas

4. Apoyo emocional a los familiares, incluyendo la
atencion al duelo

5. Continuidad de cuidados

6. Prevencion y tratamiento del desgaste profesional

con la atencion al duelo una vez que el paciente ha falle-
cido. En la tabla 3 se enumeran los aspectos fundamentales
de los CP en UCI. Es fundamental planificar con antelacion
como se va a realizar la LTSV, qué tratamientos se van a limi-
tar o retirar, cdmo se va a tratar las incidencias que puedan
ocurrir, la presencia de la familia, la duracion de las visitas
y el nimero de personas que va a acompanar al paciente.
Informar a la familia de las distintas incidencias que puedan
surgir, como agonia prolongada, supervivencia del paciente,
etc. y el modo de afrontarlas. Ademas es recomendable ofre-
cer apoyo psicologico a la familia. En caso de que el paciente
sobreviva y sea dado de alta de UCI, se recomienda pro-
mover la continuidad de cuidados paliativos en la sala de
hospitalizacion convencional, con la ayuda de los servicios
especificos de CP en caso de que el equipo responsable lo
considere necesario. Si se aplican unos CP integrales que
abarquen los aspectos mencionados anteriormente pode-
mos conseguir que la UCI sea también un mejor lugar para
morir, con personal formado adecuadamente no solo para
tratar sintomas y para acompafar y dar el apoyo necesa-
rio al paciente y su familia. Todo ello supone un importante
cambio que amplia el abanico de servicios prestados en res-
puesta a unas necesidades concretas y que trata en suma
de mejorar la calidad de la atencion al final de la vida. Para
asumir este reto es necesario superar algunas barreras; en la
tabla 4 se muestran las principales dificultades y las posibles
soluciones para integrar CP en UCI.

Cuidados al final de la vida orientados a la
donacién de érganos

Los cuidados intensivos orientados a la donacién (CIOD) son
el resultado de la evolucion de los cambios en la relacion
médico paciente y afectan tres dimensiones médica, éticay
sociocultural®®. Los CIOD deben incluirse de manera rutina-
ria dentro de los cuidados al final de la vida y son aplicables
a dos ambitos: al proceso de donacion en muerte encefalica
y al proceso de donacion en asistolia controlada/esperada.
En ambos casos, el proceso de donacion se construye sobre
una decision previa de limitacion por criterios de futilidad,
generalmente a propuesta del médico asistencial y con-
sensuado con el paciente y/o sus familiares. Solo una vez
tomada esta decision es cuando debe introducirse la posi-
bilidad de donacion. Un punto clave es la identificacion y
seleccion cuidadosa del paciente tributario de CIOD: pacien-
tes con lesiones neurologicas devastadoras, irreversibles y
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Tabla 4 Dificultades y soluciones para integrar los cuidados paliativos en UCI

Dificultades

Soluciones

Escasa formacion y conocimiento de CP

en el personal sanitario de UCI

Ausencia de colaboracion con otros
profesionales

Considerar CP y la atencion al paciente
critico como dos areas excluyentes
Expectativas de curacion poco realistas
(pronostico demasiado optimista) por parte
del equipo sanitario y familiares

Ausencia de recomendaciones o protocolos

No tener en cuenta el sufrimiento de los
familiares
Desgaste profesional (burnout)

Plan de sensibilizacion y formacion de CP
en UCI

Grupo de Trabajo multidisciplinar
Establecer un plan conjunto de cuidados
Referente, consultor o colaborador de CP
en UCI

Sesiones clinicas conjuntas

Informacion a familiares compartida

Elaborar recomendaciones sobre cuidados al
final de la vida, LTSV y extubacion terminal
Soporte emocional

Mejorar la comunicacion

Soporte emocional estructurado

de mal pronéstico que no son tributarios de ingreso en
UCI con finalidades curativas, susceptibles de evolucionar
a muerte encefalica y cuyo Unico motivo de ingreso es como
posible donante con el fin de evitar ingresos inadecuados
o inapropiados®' asi como la excelente comunicacién con
la familia y con los distintos equipos de profesionales®?. Si
por algin motivo no llegase a cumplir criterios de muerte
encefalica, debe asegurase la retirada de medidas instaura-
das o, en aquellos casos indicados, ofrecer la posibilidad de
donacion en asistolia.

La donacion en asistolia esperada, debe incluirse como
parte de los cuidados al final de la vida, una vez tomada la
decision de LTSV, en aquellos pacientes en los que se prevea
que la retirada de tratamiento de soporte vaya seguida de
un fallecimiento cercano.

Comunicacion con el paciente al final de la
vida y con sus familiares

La relacion paciente-sanitario se basa en la confianza, que
se genera, entre otros, por la sinceridad mutua. El titular de
la informacion es el paciente y es este quien debe decidir a
qué otras personas se informa de su situacién y evolucion®?.
En el caso de que un paciente no desee que se informe a
terceras personas se debe respetar su decision, lo que no es
obice para intentar persuadirle, si se considera adecuado,
de la conveniencia de que otras personas puedan participar
en ciertas decisiones que no queden contempladas en las ins-
trucciones que el paciente otorgue para el caso de que ya
no pueda tomarlas por si mismo. Sin embargo, en la mayoria
de los casos, el estado de los pacientes no permite que par-
ticipen en ese momento en las decisiones respecto al final
de la vida en las UCl y seran los familiares los principales
interlocutores salvo que el paciente haya elegido otros.

La informacion en las UCI suele ser continua y no limi-
tarse a un Unico contacto al dia. En cualquier caso, si la
enfermedad o evolucion del paciente sugiere que nos encon-
tramos en una situacion al final de la vida, es necesaria
una entrevista que incluya un resumen de lo acontecido
previamente y que motiva la situacion actual y un plan de
tratamiento que incluya las preferencias del paciente. Esta

Tabla 5 Procedimiento para la toma de decisiones com-
partidas al final de la vida en UCI

1. Dialogar sobre la naturaleza de la decision a tomar

2. Describir las opciones de tratamiento

3. Hablar sobre pros y contras de las opciones

4. Comentar la incertidumbre que exista en el caso

5. Comprobar la comprension familiar de la informacion

6. Obtener informacion de los valores y preferencias
del enfermo

7. Constatar la preferencia de los representantes sobre
su rol en la toma de decisiones

8. Evaluar si se precisa la concurrencia de otras personas

9. Considerar las consecuencias de la decision

10. Preguntar a los representantes su parecer sobre la
decision propuesta

informacion debera llevarse a cabo en un lugar adecuado®.
No hay un criterio unanime sobre cual es la mejor manera
de transmitir el prondstico de un paciente. De hecho, diver-
sos estudios advierten que pacientes y familiares no siempre
comprenden lo que los médicos quieren transmitir. Se han
propuesto numerosos métodos de decision o deliberacion en
la UCI. Ademas del necesario consenso dentro del equipo
profesional, recomendamos que las decisiones de LTSV se
alcancen de forma compartida también con el paciente y
los familiares®>¢°,

En la tabla 5 se enumeran las recomendaciones para reali-
zar el proceso de toma de decisiones compartidas al final de
la vida®'. Si surgiera algin conflicto o discrepancia es nece-
sario resolverlo, para lo que puede ser necesario dar tiempo
a asimilar la informacién, posponer las decisiones, resolver
dudas o contactar con otro facultativo que hubiera tratado
al paciente y con el que el paciente y sus allegados manten-
gan una relacién previa de confianza. También es necesario
informar a los familiares de las previsibles consecuencias de
las acciones que se lleven a cabo, como por ejemplo de los
patrones respiratorios previos a la muerte, que no tienen
por qué implicar sufrimiento por parte del paciente. Aun-
que tanto el ordenamiento juridico como nuestra tradicion
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considera validas las decisiones de los familiares o sustitutos
designados por el paciente, diversos estudios sugieren que la
opinion de los familiares no es un fiel reflejo de los deseos del
paciente®”~%4, Explicar a los familiares que tienen que tomar
una decisién en nombre del paciente, que esta se debe basar
en las decisiones que él hubiera tomado y guiarles en la
toma de esta decision. La informacion y decisiones tomadas
en estas entrevistas deben reflejarse en la historia clinica
sin que sea necesario un consentimiento informado escrito
de estas actuaciones, que no son sino una adecuacion del
tratamiento. La comunicaciéon de malas noticias y la toma
de decisiones en los momentos al final de la vida deben ser
objeto de formacion y entrenamiento por parte de los inten-
sivistas y del resto de profesionales que, de alguna manera,
participen en el tratamiento de pacientes criticos®>. Con-
viene explorar la necesidad de apoyo espiritual por parte
de pacientes y familiares; la mayoria de las familias agrade-
cen este ofrecimiento, incluso en el caso de no solicitarlo o
desearlo®®.

Indicadores de calidad en los cuidados al final
de la vida en UCI

Medir la calidad resulta esencial para asegurar y mejorar
los cuidados al final de la vida del enfermo critico. Los
dominios clave de unos cuidados paliativos de alta calidad
han sido definidos por pacientes, familiares®’ y consenso
de expertos®®®. Estos dominios incluyen el manejo efec-
tivo de los sintomas fisicos, psicologicos y espirituales, una
comunicacion a tiempo y sensible sobre la adecuacion de
los cuidados en relacion a la situacion del paciente, pro-
nostico y valores, alinear el tratamiento a las preferencias
del paciente, atencion a las necesidades de los familia-
res y allegados, planificar las transiciones de los cuidados
y el soporte a los profesionales. También se han evaluado
la calidad de los cuidados de final de la vida, por medio
de cuestionarios que incluyen a profesionales, tanto médi-
cos como enfermeria, y familiares, validados en Estados
Unidos® y recientemente en Europa’®. Diferentes estudios
han demostrado la oportunidad de mejora en muchas UCI a
nivel internacional’".

La evaluacion de la calidad puede realizarse a través de
indicadores de estructura, proceso y resultado'®’?. La mayo-
ria de las propuestas describen indicadores de proceso pero
existe menos consenso en los indicadores de resultado’>.
Ademas, son necesarios estudios que demuestren la existen-
cia de relacion entre el proceso y los resultados, y permitan
asegurar la efectividad, eficiencia y viabilidad de las dife-
rentes intervenciones que se han propuesto en los Ultimos
anos para la mejora de la calidad en los cuidados al final
de la vida y cuales pueden llevar a eventos indeseables no
intencionados’*7>. La SEMICYUC desde el afio 2005 ha ela-
borado indicadores de calidad, que han sido actualizados
recientemente e incluye un nimero significativo relacionado
con los cuidados al final de la vida’® los cuales se muestran
en la tabla 6. La medicion de estos indicadores de forma
periddica permite identificar situaciones de mejora, com-
parar los resultados y establecer las mejores practicas para
asegurar la excelencia en los cuidados al final de la vida.

Tabla 6 Indicadores de calidad SEMICYUC relacionados con
los cuidados al final de la vida

o Adecuacion de los cuidados al final de la vida

o Informacion a los familiares de los enfermos en el SMI

o Informacion enfermera a los familiares

e Incorporacion de las instrucciones previas en la toma
de decisiones

o Cumplimentacion del «documento de consentimiento
informado»

o Limitacion del tratamiento de soporte vital

o Traspaso reglado de informacion

o Sindrome de desgaste profesional

Prevencion del desgaste profesional en las
decisiones al final de la vida en el paciente
critico

Los profesionales sanitarios pueden sufrir estrés al verse
implicados en situaciones relacionadas con el final de la
vida, conflictos éticos, observar continuamente el sufri-
miento de los pacientes, percibir cuidados potencialmente
inapropiados o futiles, la falta de comunicacion en el equipo
y la necesidad de atender a las demandas de los familiares.
En muchas ocasiones los profesionales tienen que enfren-
tarse a estas situaciones sin una adecuada formacion en
ética clinica. Estos factores de estrés laboral pueden llevar
a sindromes especificos como el sufrimiento moral, la per-
cepcion de cuidados inapropiados, la fatiga por compasion,
el estrés traumatico secundario y el desgaste profesional
entre otros’”’. En muchas ocasiones estos sindromes estan
intimamente relacionados y pueden superponerse en algu-
nos profesionales. Pueden afectar negativamente a nivel
personal y profesional, repercutir de forma negativa en la
calidad de los cuidados ofrecida a pacientes y familiares,
favorecer el absentismo laboral y el abandono del trabajo,
con un incremento de costes econdmicos relacionados’®.

Para alcanzar entornos laborales saludables se conside-
ran necesarias intervenciones multimodales enfocadas a la
mejora de las habilidades de comunicacion, la colabora-
cion, la toma de decisiones efectiva, ratios adecuados de
profesionales, el reconocimiento personal y un auténtico
liderazgo. La formacion en Bioética y los debates inter-
disciplinares durante y después de situaciones conflictivas
pueden reducir la aparicion de estos sindromes’®. Es nece-
sario que los profesionales reconozcan las situaciones de
riesgo y sean capaces de solicitar ayuda cuando la necesi-
tan. Asi mismo las estrategias individuales deben ir dirigidas
a fomentar el autocuidado de los profesionales fisico y emo-
cional y al desarrollo de resiliencia.

Consideraciones finales

La valiosa aportacion de la Bioética a la medicina intensiva
consiste en la introduccion de los valores en el complejo pro-
ceso de toma de decisiones con el fin de aumentar la calidad
de estas. La LTSV comprende el hecho de omitir o retirar tra-
tamientos considerados futiles en un determinado momento
motivado por la desproporcion entre los medios terapéuticos
y sus fines. La LTSV es hoy en dia una practica clinica habitual
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en las UCI, y combatir la obstinacion terapéutica un objetivo
fundamental en el marco de los cuidados al final de la vida.
Las recomendaciones del Grupo de Bioética de la SEMIC-
YUC enfatizan la importancia de la planificacion compartida
de la asistencia sanitaria, incluyen los cuidados intensivos
orientados a la donacion y contemplan las nuevas formas
de LTSV que han surgido. A su vez promueven la necesidad
de integrar los cuidados paliativos en las UCI mejorando la
comunicacion y planes de acompanamiento familiar. Estas
recomendaciones se han elaborado por el Grupo de Trabajo
de Bioética de la SEMICYUC con la aspiracion de disminuir la
variabilidad en la practica clinica observada en la LTSV y de
contribuir a la mejora de los cuidados al final de la vida del
paciente critico.
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