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Resumen En las Gltimas décadas hemos presenciado un cambio de mentalidad en el que la
autonomia del paciente ha alcanzado una preponderancia significativa, con el consentimiento
informado como maximo exponente. La forma de actuar en las situaciones en las que el paciente
no puede tomar decisiones varia de unos paises a otros, dando un mayor o menor valor a los
deseos manifestados por los familiares cuando no hay un representante previamente desig-
nado. Diversos estudios ponen de manifiesto discrepancias entre las decisiones de los pacientes
y las que sus representantes hubieran tomado por ellos. Revisamos conceptos como el del mayor
beneficio para el paciente, valoramos las posibles limitaciones de los documentos de instruccio-
nes previas y consideramos diferentes opciones cuando la actuacion o el tratamiento propuesto
por los profesionales entra en conflicto con las ideas expresadas por los familiares o represen-
tantes del paciente, lo que ha dado lugar a diferentes soluciones sancionadas legalmente en
algunas regiones del mundo.
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A review of bioethics in the Intensive Care Unit: The autonomy and role of relatives
and legal representatives

Abstract In recent decades we have witnessed a change in mentality in which patient auto-
nomy has reached significant preponderance, with informed consent as the prime example.
The approach in situations where the patient cannot make decisions varies from one country
to another, affording greater or lesser importance to the wishes of the family when a surrogate
has not been designated. Several studies show discrepancies between the decisions of patients
and that the decisions which their surrogates have taken for them. We review concepts such
as greatest benefit, evaluate the potential limitations of advance care directives, and consider
different options when the action or treatment proposed by professionals comes into conflict
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with the ideas expressed by the patient’s family or surrogates, and which has led to different
legally sanctioned solutions in some regions.
© 2012 Elsevier Espana, S.L. and SEMICYUC. All rights reserved.

Introduccion

Sobre si se debe involucrar al paciente en la decision de limi-
tar sus opciones terapéuticas, partimos del principio general
de que todo paciente debe ser informado de su estado, y
el curso clinico debe estar presidido por el consentimiento
informado. Algo que hoy dia parece evidente, hace 30 afos
era casi inimaginable. Ejemplo de ello es que, a principios
de los anos 80, los médicos de la Unidad de Cuidados Inten-
sivos (UCI) del Queens Hospital de Nueva York ponian una
pegatina morada en las graficas de los pacientes que no
habia que reanimar, y durante anos se han llevado a cabo
«codigos lentos» para realizar una reanimacion cardiopul-
monar (RCP) lenta o diferida destinada al fracaso'. Pero en
las UCI se dan con frecuencia situaciones que dificultan o
impiden una participacion completa en este proceso, bien
por una enfermedad con repercusion en la situacion neurolo-
gica del paciente, bien porque necesita permanecer sedado
para su tratamiento. Por otra parte, hay ocasiones en las
que el paciente es incapaz y tampoco tiene un represen-
tante o familiar que pueda tomar parte en las decisiones;
en estos casos suele ser el equipo médico el que tome la
decision de limitar las medidas de soporte vital cuando lo
crea oportuno?.

Un cambio de modelo

Los valores bajo los que se producen las relaciones médico-
paciente-familia son y deben ser fundamentalmente éticos,
pero no debemos descuidar nuestra atencion de los valores
culturales, que ocasionalmente pueden entrar en conflicto.
Hay marcadas diferencias entre paises en diversos aspec-
tos de la medicina, y la limitacion en las técnicas de
soporte vital (LTSV) no es una excepcion®“. En una serie
de articulos®® se describen las diferencias en la relacion
médico-paciente-familia en diferentes UCI alrededor del
mundo. En unas se sigue realizando una medicina que
podriamos llamar paternalista, en la que, incluso cultural-
mente, no esta bien visto que el médico «importune» al
paciente preguntando sobre su plan o sus expectativas vita-
les, mientras que en otras, una autonomia inicialmente bien
considerada, permitiendo al paciente elegir de entre un aba-
nico de posibilidades ofrecidas junto con informacion sobre
sus pros y sus contras, ha ido degenerando en un criterio
demasiado laxo sobre lo que se debe ofrecer a un paciente,
confundiendo los recursos disponibles en un centro sanita-
rio con los tratamientos médicos que es razonable ofrecer a
un paciente concreto’. ELl papel de los familiares a la hora
de decidir la LTSV presenta amplias diferencias en diver-
sos estudios publicados en diferentes paises'®, desde una
mayoria de intensivistas tomando la decision de retirar el
soporte vital sin participacion de la familia en Suecia'',
hasta una participacion practicamente constante en Fran-

cia o Bélgica'>'3. En un reciente estudio de Saltbaek y
Tvedegaard', en el que se describen las opiniones de médi-
cos y pacientes nefrologicos daneses sobre las ordenes de
no RCP, mas de un 85% de los encuestados en ambos colec-
tivos consideran que deben participar en esa decision, si
bien ambos también consideran que deben tener la Gltima
palabra.

Aunque el principio de autonomia cada vez tiene mas
peso en la toma de decisiones, también hay que considerar la
posibilidad de que, por alejarnos del tan despreciado pater-
nalismo estemos llegando a una situacion también extrema
en la que la autonomia sea el principio y el fin de toda deci-
sion médica, llegando esta toma de decisiones a suponer
una pesada carga para el paciente y/o su familia. En el
modelo propuesto por Meyers'® se establece un juego de
palabras, entendiendo que una decision autéonoma implica
elegir después de haber sopesado toda la informacion dis-
ponible —lo que no ocurre en general—, mientras que el
asentimiento o consentimiento por parte del paciente impli-
caria la simple aceptacion, el otorgamiento de permiso al
médico para actuar segin el plan propuesto —lo que se
acerca mas a la relacion médico-paciente del dia a dia, espe-
cialmente en el entorno de las UCI, donde los pacientes
y sus familiares se ven sobrepasados por las circunstan-
cias extremas que estan viviendo—; como se desprende de
esta concepcion, también se rechaza el clasico paternalismo
médico. En definitiva, concluye, para facilitar la relacién
médico-paciente-familia sera necesario comprender las difi-
ciles circunstancias vividas por los pacientes, entrenarse en
técnicas de comunicacion que faciliten la comprension de
la situacion por parte de pacientes y familiares y creen un
clima de confianza, y, finalmente, el personal sanitario debe
reflexionar sobre los factores que puedan llevarles a tomar
decisiones o proponer cursos de actuacion por razones dife-
rentes o anadidas al mejor beneficio del paciente.

Los representantes

En el modelo paternalista de la medicina el médico es el
tutor del paciente y el poseedor del conocimiento, por lo que
toma todas las decisiones por su cuenta. Las limitaciones de
este modelo son evidentes, entre otras, que el médico basa
sus decisiones en una apreciacion subjetiva de la calidad de
vida y toma las decisiones segln sus preferencias, que pue-
den no ser las del paciente, pues estas decisiones se ven
influidas por factores subjetivos como las creencias, la per-
sonalidad y los valores. Por el contrario, cuando en el modelo
predomina la autonomia, los pacientes toman las decisiones
libremente y el médico tiene una funcion consultiva y procu-
rara que el paciente comprenda la informacion, las opciones
terapéuticas y sus consecuencias. Para mantener la autono-
mia del paciente cuando este pierde la capacidad de tomar
decisiones se tendra en cuenta lo expresado previamente
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por él, circunstancia en la que juegan un papel funda-
mental las instrucciones previas. Pero pocos pacientes han
redactado estas instrucciones y su aplicacion no siempre es
facil por no ajustarse a la situacion clinica concreta —de
hecho, algunos estudios demuestran que la existencia de
instrucciones previas no facilité la toma de decisiones'®—,
motivo por el que la opinidon expresada por representan-
tes o familiares juega un papel fundamental. La designacion
del representante es diferente en los distintos paises, pero
en general en Europa es alguien designado por el paciente
(en algunos casos debe ser un familiar cercano, en Francia
nos llama la atencidon que puede ser el propio médico) y
en algunos paises hay un segundo representante designado
por un tribunal. En Espafia, como en Suiza y otros paises, si
el paciente no ha designado un representante, esta funcion
recaera sobre su familia'”>'8,

La cuestion sobre la designacion de representantes es
importante, pues es el propio paciente el que ofrece, si
bien de forma diferida, la palabra de aquel a quien designa
representante como propia. En Espana la designacion de
representante se realiza en el documento de instruccio-
nes previas, aunque un acta notarial tendria igual valor.
En ausencia de representante legal designado, el articulo
9 de la Ley 41/2002", que trata el consentimiento por
representacion, determina que si el paciente carece de
representante legal, el consentimiento lo prestaran las per-
sonas vinculadas a él por razones familiares o de hecho. No
obstante, es discutible si se debe otorgar el mismo peso a
las ideas expresadas por los familiares cuando el paciente
no puede intervenir en la decision. En los Estados Unidos, la
doctrina juridica de juicio sustitutivo da a los deseos de los
familiares el mismo peso que a los del paciente, como vere-
mos comentado mas adelante, mientras que en la tradicion
juridica de la Commonwealth esta doctrina no se reconoce
explicitamente, y los tribunales se han basado en una eva-
luacion mas amplia de los mejores intereses del paciente.

Se han realizado estudios que demuestran que la opi-
nion de los familiares no es un fiel reflejo de los deseos
del paciente’, e incluso que aquellos llegan a desconocer
como desearia este que se tomara la decision?’. En la revi-
sién sistematica de Shalowitz et al.?' se vio que el grado
de concordancia entre la decision del paciente y la de sus
familiares en un caso hipotético fue solo del 68%. De hecho,
dialogando sobre esta cuestion conjuntamente con familia-
res y paciente no se mejoré la concordancia??. Quiza por este
motivo en el estudio de Hardart y Truog?® se reflejan las dife-
rentes posturas de los intensivistas a la hora de aceptar el
papel de los familiares en las decisiones sobre los pacientes,
pues muchos entienden que los intereses de estos pueden
no ser los que transmitan aquellos. También en un reciente
estudio de Li et al.?* se encuestd a pacientes y sus repre-
sentantes designados y se les plantearon las decisiones a
tomar en diferentes supuestos, mostrando importantes dife-
rencias entre ellos, como también describe Sullivan®. En
una encuesta publicada de Boyd et al.?® podemos apreciar
como el pronostico que los familiares consideran no se basa
solo en la informacion recibida del equipo médico, sino tam-
bién en otros imponderables como la fortaleza del paciente,
su historia de sobreponerse a las enfermedades, la impresion
que les ocasiona el aspecto del paciente, etc. De hecho, ante
un pronostico grave expresado por los especialistas, es fre-
cuente que los familiares interpreten esa informacion desde

un punto de vista mas «optimista», lo que puede dar lugar a
equivocos y suponer una premisa errénea a la hora de tomar
decisiones?’.

Como decimos, numerosas publicaciones describen que
son una minoria los pacientes que escriben instrucciones
previas o designan un representante o interlocutor para
situaciones en las que no puedan decidir por si mismos
acerca de su asistencia sanitaria’®. En el estudio ETHICUS?
se pone de manifiesto que la mayoria de los pacientes que
mueren en las UCI o que son objeto de LET carecen de la
capacidad personal de tomar decisiones, y que los deseos
de estos pacientes a este respecto se conocen solo en el 20%
de los casos, habitualmente a través de la familia. En ese
caso se plantea la duda de si un paciente esta capacitado
para designar representante cuando ya se encuentra en
situacion grave. En un estudio francés®® se preguntaba a los
pacientes en las primeras 24 h de ingreso en UCI si deseaban
designar un representante que tomara las decisiones en su
lugar si perdia la competencia; en este estudio no se hacia
referencia a las decisiones de LET, pero su interés radica en
como decidir si un paciente es competente para designar
un representante, y para ello los autores exigen puntuar 13
o mas en la Escala de Coma de Glasgow y/o0 23 0 mas en
el Mini-Mental Status Examination. Llama la atencion que
menos del 25% de los pacientes ingresados en UCI reGnen
estos criterios. Otros estudios®" 2 han investigado la utilidad
del Mini-Mental Status Examination con este fin. Uno de los
primeros estudios destinados a valorar la capacidad de los
pacientes ingresados es el de Roth et al.*?, de 1977. Appel-
baum y Grisso®* sugieren considerar capaces a los pacientes
que demuestren reunir estas 4 habilidades: comunicar su
eleccion, comprender la informacion relevante, valorar
las consecuencias de la decision y utilizar la informacion
racionalmente. Tonelli y Misak®®> sugieren que se valore
la capacidad para tomar decisiones cuando el paciente
solicita o rechaza un tratamiento que, a juicio del clinico,
va en contra de sus intereses; en esas circunstancias, si la
capacidad para tomar decisiones parece intacta (se podrian
usar los 4 criterios de Appelbaum y Grisso), si la decision se
ajusta a los valores y objetivos a largo plazo del paciente y
la decision es estable en el tiempo, entonces es adecuado
seguir la peticion del paciente. En todo caso, la autonomia
no sigue una ley de todo o nada y puede estar influida por
factores sutiles que es necesario descartar y, en todo caso,
se considera prudente posponer determinadas decisiones
con graves implicaciones sobre la vida del paciente. Dispo-
nemos de una revision de este tema realizada por psiquiatras
espanoles®®, asi como de un interesante trabajo llevado a
cabo en Castellon por Bernat-Adell et al. publicado recien-
temente en mepiciNa INTENsIVAY, en el que se concluye que las
variables ansiedad y depresion se relacionan significativa-
mente con la capacidad para tomar decisiones; ademas, el
estado de animo influye en la capacidad cognitiva, y para los
pacientes con menor capacidad cognitiva la participacion
en la toma de decisiones supone una sobrecarga.

Otra situacion que ha sido estudiada por medio de
encuesta ha sido si una persona que ha necesitado seda-
cion e intubacion urgentes y con un prondstico vital infausto
por una enfermedad recién diagnosticada deberia ser des-
pertada para preguntarle acerca de sus deseos, o se deberia
tomar la decision de limitar las actitudes terapéuticas entre
la familia y el personal sanitario®. Se daban diferentes



Revisi en bioética

107

opiniones entre los profesionales encuestados, y aunque
existia consenso en aceptar que hay limites a la imposicion
de sufrimientos a los pacientes con el Unico fin de permitir-
les ejercer su derecho de autodeterminacion (principio de
autonomia), en un caso asi no se llegd a un acuerdo sobre
si se debe dar mayor peso a la autonomia o la beneficencia-
no maleficencia. Probablemente definir unos criterios para
despertar a un paciente sedado para que pueda ejercer su
autonomia es imposible, especialmente si consideramos que
no todos los pacientes reaccionan igual tras suspender el
tratamiento sedante en un medio hostil como es una UCI,
lo que limita nuevamente su capacidad de decision. En todo
caso, la idea de provocar un despertar incomodo, molesto,
tal vez doloroso, a un paciente que probablemente fallecera
en un corto espacio de tiempo, quiza pese a las objeciones
de sus seres queridos, solo para informarle de que se esta
muriendo, es una forma cruel de poner la autonomia por
encima de la compasion3®“°,

Al menos desde 2004 existe consenso entre las asocia-
ciones profesionales europeas y estadounidenses en que un
enfoque compartido en la toma de decisiones entre médicos
y familiares es lo 6ptimo*'. En este modelo de toma de
decisiones compartida los médicos trabajan con los pacien-
tes y sus familiares para determinar los valores del paciente
sobre atencion sanitaria, creencias y las preferencias de
tratamiento. El médico no solo proporciona informacion
acerca de los tratamientos, sino que también recomienda
los que cree mas concordantes con los valores del paciente y
los objetivos planteados*>*3. Este modelo de toma de deci-
siones es el preferido por mas del 80% de los familiares**,
aunque esto también nos hace ver que una de 5 familias
prefiere otro tipo de enfoque, bien que sea la familia quien
decida sin consejo, bien que sea el médico el que tome todas
las decisiones; no obstante, en Francia, por ejemplo, el
deseo de las familias de participar es notablemente menor.
Este modelo compartido exige que los médicos no solo sean
capaces de averiguar las preferencias de tratamiento del
paciente, sino que también tengan la habilidad de informar
a la familia de la situacion clinica y el prondstico de este,
aunque hay estudios como el SUPPORT* y otros® que
describen que estos objetivos en cuanto a informacion no
son faciles de conseguir®. En 2 estudios llevados a cabo en
California®®>" se describe como la mayoria de los familiares
desean un dialogo abierto con los profesionales, siendo
conscientes de que dar un prondstico cierto es muchas veces
imposible, y que, en general, prefieren que los médicos les
orienten sobre la conveniencia o no de emplear tratamien-
tos de soporte vital. Como ya hemos comentado, quiza la
mayor dificultad a la hora de tomar la decision de limitar las
medidas de soporte vital es conocer qué tratamientos son
inGtiles®. En los pacientes con estancias prolongadas en
la UCI pueden surgir conflictos dentro del equipo médico,
en el entorno familiar o entre ambos, siendo estos ultimos
los mas frecuentes, especialmente en relacion con las
decisiones sobre tratamientos de soporte vital. El estudio
que ha descrito una mayor frecuencia de estos conflictos fue
el de Studdert et al>* en 2003, segun el cual aparecen este
tipo de conflictos en el 10% de los pacientes con estancias
prolongadas.

En Estados Unidos las decisiones judiciales en los casos
de conflicto entre los médicos (que consideran que no deben
aplicar determinados tratamientos que consideran inutiles)

y los familiares (que los reclaman) no siguen una misma
linea>*>>. Por ello, la Asociacién Médica Americana (AMA)>®
ha desarrollado un modelo de acercamiento a la decision
de inutilidad que se podria resumir de la siguiente manera:
dado que inutilidad es un término esencialmente subjetivo,
pero indispensable en la practica, y como quiera que no
podemos resolver determinados dilemas mediante una regla
absoluta o un principio fundamental, podria ser justo utilizar
un proceso de toma de decisiones consistente en intentar
llegar a un acuerdo recabando —si es necesario— el con-
sejo de determinados comités o expertos. Como ejemplo
de ello se utiliza el caso del sistema judicial, en el que la
reconstruccion perfecta y objetiva de un caso puede ser
imposible, pero acercarse a la realidad a través de testi-
monios y pruebas aparece como la mejor opcion disponible.
Paralelamente, para emplear el concepto de inutilidad en
medicina, dada la imposibilidad de alcanzar de forma obje-
tiva la certeza de inutilidad, se podria seguir un determinado
procedimiento para, de manera justa, resolver las probabi-
lidades de éxito de un tratamiento®’. En esta linea, en los
Ultimos anos el estado de Texas ha desarrollado un proce-
dimiento extrajudicial sancionado legalmente para resolver
controversias de inutilidad médica, llamado Texas Advance
Directives Act y que, al igual que el procedimiento de la
AMA, reconociendo la ausencia de una definiciéon universal
de inutilidad médica, establece un proceso de 7 pasos para
resolver estos conflictos®®. De una manera similar, Schnei-
derman et al.> llevaron a cabo un ensayo clinico controlado
aleatorizado multicéntrico en el que valoraron los efectos de
la consulta a un comité de ética, y concluyeron que no habia
diferencias estadisticamente significativas en la mortalidad,
pero si se redujo la estancia en UCI y se usaron menos tra-
tamientos de soporte vital en el grupo de consulta ética,
lo que podria haber reducido el nimero y tiempo de trata-
mientos ineficaces®®. Hay que mencionar, no obstante, que
este mismo objetivo también ha sido conseguido en algunos
centros de trauma®', mejorando la entrevista familiar y el
trabajo en equipo multidisciplinar.

Eschun et al.®?, de la Universidad de Manitoba, Canada,
proponen un esquema similar: el paciente tiene el derecho
de consentir un tratamiento; en su defecto, las instrucciones
previas actuaran con el mismo valor que el consentimiento
ofrecido en tiempo presente; si este tampoco es el caso y
el paciente no ha designado un representante, los familia-
res no podran decidir por él la LTSV, pero podran orientar
o facilitar la decision a través de su conocimiento de los
principios y deseos del paciente. Por otra parte, en Canada
la legislacion sobre decisiones en pacientes incapaces varia
de una provincia a otra; en Ontario y en el Yukon existe
un comité independiente (Consent and Capacity Board) que
media cuando no hay acuerdo entre la opinién de los pro-
fesionales y la de los representantes de los pacientes, y, en
determinadas circunstancias, puede definir la mejor opcion
a seguir®,

En un articulo publicado en la Revista Espanola de Salud
Pablica® los autores reflexionan y pretenden establecer
unos criterios sobre como deben tomar los representantes
de los pacientes las decisiones cuando estos no son compe-
tentes. Sobre quién tomara las decisiones, es decir, quién
sera el representante del paciente cuando este no pueda
decidir por si mismo, tanto la Ley 41/2002", como las legis-
laciones autondmicas dan claras pautas; sin embargo, estas
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leyes no profundizan en los criterios de decision que deben
guiar al representante. El articulo empieza desarrollando los
criterios de decision en la jurisprudencia norteamericana:
el criterio subjetivo, el criterio del juicio sustitutivo y el
criterio del mayor beneficio.

- El criterio subjetivo consiste en poner en practica las
instrucciones del paciente sobre los cuidados que pre-
fiere cuando sea incapaz, para lo que es preciso que haya
pruebas claras y convincentes de que el propio paciente
hubiese tomado la misma decision si hubiera podido®>-¢.
Los documentos de instrucciones previas son los que tratan
de realizar esta funcion, si bien estas instrucciones tam-
bién podrian ser verbales. Comenta que llevar a la practica
el criterio subjetivo es muy dificil, pues, para poder apli-
carlo, el paciente tiene que haber expresado su decision
respecto a una situacion clinica idéntica a aquella en la
que se encuentre siendo ya incapaz.

- El criterio del juicio sustitutivo consiste en que el repre-
sentante debe tomar la decision que tomaria el mismo
paciente si fuera capaz, teniendo en cuenta tanto la
escala de valores que el paciente aplicaria como las condi-
ciones clinicas. Evidentemente, este criterio solo se puede
aplicar si el paciente ha sido capaz de tomar decisiones
en alglin momento de su vida y, por otra parte, exige una
enorme honestidad moral, pues existe el riesgo de que el
representante exprese como «juicio sustitutivo» lo que en
realidad es su propia opinién, deseo o juicio® . Sobre esto
mismo reflexionan ampliamente Arnold y Kellum®,

- El criterio del mayor beneficio o del mejor interés fue
descrito por la President’s Commission for the Study of
Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavio-
ral Research®® de la siguiente manera: «Dado que muchas
personas no han proporcionado argumentos serios acerca
de como desearian ser tratadas, los representantes no tie-
nen una guia segura para realizar un juicio sustitutivo.
Mas aun, algunos pacientes no han sido nunca capaces.
En estas situaciones, los representantes seran incapa-
ces de realizar un juicio sustitutivo valido; en su lugar,
deben intentar elegir para el paciente aquella opcion que
constituya su mejor interés, seglin criterios objetivos,
socialmente consensuados. Por lo tanto, el criterio del
mejor interés no se fundamenta en el valor de la auto-
determinacion, sino exclusivamente en la proteccion del
bienestar del paciente. El representante debera tener en
cuenta factores como el alivio del sufrimiento, la preser-
vacion o la restauracion de la funcionalidad, la calidad y
la duracion de la vida».

Estos criterios de decision aplicados en Estados Uni-
dos bien podrian reflejar la relacion médico-familia
en nuestro medio, pues también acaban en un pro-
blema comin: como determinar el mejor interés del
paciente. Los autores afirman que esa decision debe
apoyarse en una reflexion sobre lo que socialmente se
considera tal cosa y mencionan 3 propuestas que han
intentado lograr el consenso sobre esta cuestion: la de
Hugo Tristram Engelhart, o modelo libertariano’”®, la del
matrimonio Emanuel’"’?, o modelo comunitarista, y la
propuesta de Drane y Coulehan, o modelo de evalua-
cion biopsicosocial’?, que, a su vez, se apoya en el

modelo antropoldgico biopsicosocial disefado por Engel
en 19777%; quizd este Gltimo criterio haya sido el mas
extendido, pero no deja de ser subjetivo como cualquier
otro, pues emplea una tabla con diferentes elementos de la
calidad de vida y establece una gradacion, también subje-
tiva, del grado de afectacion de cada elemento.

Discusion

En Espana el papel de la familia es eminentemente protector
para con el paciente, y es habitual que los familiares insis-
tan en no revelar el diagndstico o la gravedad del proceso
a su ser querido. Quiza por eso, también, ante un paciente
incapaz y en ausencia de instrucciones, la palabra de los
familiares tiene practicamente la misma validez que el con-
sentimiento informado del propio paciente. Hemos descrito,
sin embargo, importantes diferencias de criterio entre los
unos y el otro, por lo que este es un tema que merece la pena
abordar, especialmente en situaciones en las que determi-
nadas decisiones familiares podrian ir en contra del mayor
beneficio para el paciente y/o del principio de proporcio-
nalidad. En este sentido, la Circular 1/2012 de la Fiscalia
General del Estado’ va en la linea de facilitar determina-
das actuaciones en contra del deseo de los familiares si se
considera que estos no actlan en beneficio del paciente.

Estas circunstancias mencionadas son especialmente fre-
cuentes en el entorno de las UCI. Sin embargo, hemos puesto
de manifiesto que la mayoria de los pacientes desean tener
la Ultima palabra en la toma de decisiones. No es facil deter-
minar si un paciente critico tiene la capacidad necesaria
para tomar esas decisiones; a la vista de los estudios men-
cionados, menos de la mitad de los pacientes de UCI son
considerados capaces empleando diversas escalas. Pero ello
no debe ser obice para consultar a los pacientes capaces,
facilitando en todo caso el apoyo necesario por parte de sus
allegados.

La evolucion durante los primeros dias de ingreso en UCI
tiene un valor mucho mayor que la situacion al ingreso a
la hora de determinar el prondstico, y diversos protocolos
basados en el calculo seriado de indices de gravedad ofrecen
altos valores predictivos positivos, en algunos casos cerca-
nos al 100%. No obstante, no podemos cegarnos por el deseo
de alcanzar valores absolutos, pues todo calculo estadistico
tiene un margen de error y en ningun algoritmo se contem-
plan todas las variables que determinan el prondstico de un
paciente concreto. Es por ello que estas herramientas deben
considerarse una valiosa ayuda, pero no pueden desplazar a
laimpresion clinicay el dialogo intenso con pacientes y fami-
liares. Hay una limitacion que no se suele mencionar y que
también es un imponderable para estos algoritmos: la «dosis
de médico»; no todos los médicos son «igual de obstinados»
a la hora de aplicar tratamientos ni en todos los centros
se realiza el mismo tipo de cuidados —diferentes recur-
sos humanos y materiales, diferentes perfiles de pacientes,
diferentes experiencias, etc.—; esta es una variable «muy
personal» que no podemos olvidar y que no se recoge en los
estudios de valoracion con fines pronosticos.

Las decisiones de LTSV generalmente se basan en la con-
sideracion de que determinados tratamientos son inutiles,
aunque este es un concepto dificil de definir y deberia reser-
varse para casos de inutilidad fisioldgica y quiza para los de
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inutilidad por desaparicion inminente del efecto, en los que
el criterio del equipo médico deberia prevalecer. En el resto
de situaciones, en las que intervienen valoraciones de tipo
cualitativo, es fundamental que el médico acompane y guie
al paciente y los familiares en la toma de una decision que, si
bien esta amparada bajo el principio de autonomia, también
deberia respetar un principio de proporcionalidad.
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