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Tecendo a bioética:
compartindo decisions na
planificacion da atencion

6:15 —516:40

PRESENTACION ¥

RELATOR — JUAN ANTONIO GARRIDO SANJUAN
PRESIDENTE DO CONSELLO DE BIOETICA DE GALICIA

Boas tardes e benvidos a esta nova xornada de traballo e aprendizaxe
compartida organizada polo Consello de Bioética de Galicia. Agradecerlle
primeiro a Conselleriade Sanidade e & Secretaria Xeral Técnica o seu apoio
e presenza nesta inauguraciéon. O noso reconecemento tamén a Axencia

Galega para a xestion do Conecemento en Sautde (ACIS).

Transmitolles a gratitude do Consello aos relatores e moderadores das
mesas e, este ano especialmente, aos comités de ética asistencial (CEA)
pola slUa rapida aceptacion para a participacion con comunicacions e pola
presenzade moitos dos seus membros entre nos estatarde. Tamén ao resto
dos asistentes que teredes aberta a participacion no didlogo posterior aos

relatorios.

Queremos aproveitar esta xornada para un agradecemento publico por parte
do Consello a José Antonio Seoane, presidente do Consello desde 2015 e ata
hai escasas semanas, pola pegada deixada que permitiu a consolidacion
do Conselloe que permite unhabase sélida sobre a que continuar tentando

cumprir as funciéns deste.

Atitulo persoal, a mina gratitude aos vogais e a secretaria do Consello por
outorgarme a suaconfianza para presidir o Consello desde hai pouco mais
dun mes, nesta nova etapa. Neste sentido, un especial agradecemento a
Teresa Conde e Ana Concheirocuxotraballo acontrarreloxo nestestempos

de cambio permitiu que poidamos hoxe gozar desta xornada.
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Desde haianos o Consello de Bioética de Galicia trata de visibilizar e difundir
0 seu traballo e dar a conecer as suas funciéns en xornadas como a que
agora iniciamos. Estas xornadas, nalgunhas ocasions, serviron tameén
para presentar documentos que recollen as reflexions e recomendacions
procedentes do traballo dos meses anteriores, traballo guiado por unha

metodoloxia que podemos resumir como bioética deliberativa.

Neste ultimo periodo o Consello atopase inmerso na reflexién sobre
como axudar, desde as stUas competencias, a desenvolver a planificacidon
anticipada da atencidn sanitaria na Comunidade Auténoma de Galicia. O
dito desenvolvemento implica un cambio cualitativo moi significativo da
relacion clinica,cambiovinculado aointento de melloraraincorporacion das
preferencias e os valores dos pacientes sobre os seus coidados, buscando

unha adecuada resposta as suas necesidades.

A instauracién e desenvolvemento desta planificacién anticipada da
atencién xa foi motivo de preocupacion e dedicacién por parte do Consello,
e anteriormente da Comision Galega de Bioética, deixando constancia de
reflexions e recomendaciéns sobre esta en, polo menos, dous documentos
anteriores: “Os coidados ao final da vida" e “Etica, vulnerabilidade e

ancianidade”. Este Ultimo entre as suas recomendacions incluia:

- Para a Administraciéon: promover a planificacién anticipada das
decisiéns e os documentos de instrucidns previas entre a cidadania
e facilitar o seu conecemento e uso por parte dos profesionais
asistenciais. Incluir na historia clinica un apartado para a historia de

valores dos pacientes, de facil consulta.

- Para os profesionais: explorar as preferencias e os valores dos

pacientes sobre os seus coidados, axustar o proceso de informacién
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assuUasnecesidadesecircunstancias,edocumentalos adecuadamente
na historia.

- Para a cidadania: tomar conciencia do que supdn o proceso de
envellecer no noso proxecto vital e das limitacions futuras que leva
asociadas. Implicarnos na configuracién dos coidados futuros a través
daplanificacién anticipadadas decisions e o documento de instruciéns

previas.

E pertinente lembrartamén que na xornada anual correspondentea 2017,
Vulnerabilidade e Bioética, o Consello, baixo o titulo de “Coidar a tempo,
coidarnotempo”, proponiaa presentacion de experiencias de planificacion
anticipada de decisions dedistintas comunidades auténomas. Na dita mesa
foi exposta a experiencia do comité de ética da area sanitaria de Ferrol,
relatorio publicado e recuperable paraincorporar areflexion xunto aos que
se exponeran esta tarde.

A planificacién anticipada da atencidon é un proceso de comunicacién de
valores, desexos e expectativas da persoa que se desenvolve de modo
progresivo no seo da relacion clinica e a continuidade asistencial. Debe
tomar en consideracion o contexto fisico, psicoldxico, social e asistencial
do paciente e a sUa contorna afectiva, no que en determinadas fases do

proceso teran grande importancia os coidadores.

Esta planificacion require que o paciente pense acerca dos seus valores
e preferencias sobre tratamentos e coidados cando non sexa posible a
curacion ou non poida comunicar os seus desexos. A planificacion inclue,

polo menos, establecer metas de atencién, clarificar opcions de tratamento
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aceptables edeterminarolugaronde unha persoa desexa pasar os ultimos

dias da sua vida.

Neste proceso éimportante que participe afamiliaou as persoas que forman
ouvan constituir acontornade coidado do enfermo. O proceso debe quedar

rexistrado nun lugar adecuado na historia clinica do paciente.

O aumento de desenvolvemento destas acciéns de planificacion verase
facilitado seimos establecendo un novo marco de relacion clinica baseado
nun procesode “decisions compartidas”ede af o titulo da nosa xornada. Este
tipoderelacion clinica supon en simesma, moitas veces, unha ferramenta

terapéutica.

Esta planificacion pode terminar ou non na redaccién e rexistro dun
documentodeinstrucions previas, cuxa redaccion é desexable estea sempre
precedida por un proceso de planificacion da atencién nun contexto de

relacion clinica de decisions compartidas.

O novo concepto de “atencién centrada na relacion”, que pretende superar
o de atencién centrada no paciente, atopa tamén a sua orixe nesta
preocupacion, ao facer énfase enque o determinante dacalidade da atencion
vai ser a forma en que establezamos as relacions que se van producindo
nese contexto que, cando chegan determinadas fases da enfermidade, xa
non so é sanitario sendn sociosanitario. Permitenos asi facer énfase na
recuperacién devalores que deben estar presentes narelacioncomosona
confianza, veracidade, respecto das preferencias, conrespecto aintimidade
e caracteristicas individuais do paciente, sensibilidade especial coa
vulnerabilidade e as desigualdades inxustas e, en definitiva, consideracion
das necesidades definidas polo paciente como o eixe da atencion. Arelacion
centrarase asinonarrativo,encomo a persoa quere seguir escribindo a sua

vida ata a morte, buscando que a biografia individual sexa o eixe.
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Aplanificacion establecida mediante este tipo de relacion clinica permitiranos
recuperar, especialmente aos médicos, a conciencia de que 0s grandes
avances cientifico-técnicos das ultimas décadas non so6 estan na area da
medicina curativa senon tamén na area do coidado. Quero lembrar aqui
gue tamén estan presentes nunha area excesivamente esquecida na nosa
formacion como é a do prognéstico. Neste campo os estudos dos ultimos
anos sobre factores e escalas prognosticas, en enfermidades oncoloxicas
e non oncoldxicas, poden mellorar as conversaciéns cos pacientes e 0s

coidadores para facilitar decisiéns compartidas.

O Consello de Bioética de Galicia € un érgano colexiado, permanente,
consultivo, interdisciplinar e independente cuxa mision é asesorar a
Administracion e os profesionais da saude, promover a formacion bioética
e a consideracion da bioética como criterio de calidade e boa practica
profesional, e contribuir a informacién e favorecer o debate civico sobre as
dimensidns éticas da practica asistencial. Entre as stas funcions quero hoxe
destacar especialmente unha que na Orde da Conselleria de Sanidade do
16 de outubro de 2015 aparece asi descrita: “Ser o 6rgano de referencia en

materia de bioética dos comités de ética asistencial” (CEA).

Estes dous elementos sérvenme para relatarvos o contido do traballo que

se propon na xornada:

- Pedimoslles aos CEA que considerasen se podian exponer algunha
experiencia ou reflexion experiencial relacionada coa planificacion
anticipada da atencion coa finalidade de enriguecer tanto a xornada

como a lina de traballo na que o Consello tenintencion de progresar.

- Asi mesmo, e a partir desta funcién que o Consello quere potenciar

aumentando o vinculo de traballo cos CEA, comunicar, compartir co
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Consello, cos outros CEA e demais asistentes outras linas de traballo
ou reflexions que puidesen enriquecer a xornada. De ai esa segunda
mesa, “outrasolladas”, cuntitulo tan representativo do que é a bioética
deliberativa: incorporar visions, vivencias, experiencias, percepcions
distintas para que as decisions compartidas sexan mellores, de
mais calidade e resolvan mellor os conflitos éticos e, en definitiva,
os problemas das persoas. A pluralidade enriquecendo o singular, o

auténtico, o especial de cada persoa no seu proceso de enfermar.
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Empezamos a xornada co desexo de que o traballo de hoxe permita crecer
a comunicacién e coordinacion entre os comités de ética asistencial e
entre estes e o Consello e, sobre todo, axude na instauracién e progreso
de procesos de relacidn clinica que conduzan a compartir decisions na

planificaciéon da atencién.

Juan Antonio Garrido
Presidente do Consello de Bioética de Galicia
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Decisions compartidas

6:40»18:15

v
MODERADORA — ANA CONCHEIRO GUISAN
VICEPRESIDENTA DO CONSELLO DE BIOETICA DE GALICIA

MESA REDONDA

Boastardes e benvidos a esta xornada que desde o Consello de Bioética de

Galicia lles quere dar voz aos Comités de Etica Asistencial das nosas EOXI.

Nesta primeira mesa redonda, que leva por titulo “Decision compartidas”,
convidamos a esas voces a que nos relaten a sua visiéon da planificacién
compartida e anticipada dos coidados. Os relatores, todos eles cunha
longa experiencia de traballo nos seus comités de ética asistencial,
compleméntanse de maneira harmoniosa, tecendo unha exposicion
compartida con puntos comuns, pero tamén, con distintos angulos dentro

dunha mesma perspectiva.

Abre a mesa Angel Lopez Triguero, vogal do CEA de Pontevedra e
Salnés e profesional dos coidados paliativos, cunha cuestion directa, a
pregunta de canto de preparados estamos os profesionais sanitarios para
afrontar a planificaciéon anticipada. Na sua reflexion o relator presentara o
profesional mergullado no intimo conflito de afrontar a sta propia finitude
a hora de afrontar este coidado. Coidado que non so6 constituira unha
excelente practicaclinica, sendn que a nivel persoal lle achegara beneficios
indubidables.Contodo,ocaminonon éfacil, pois existen barreiras internas,
organizativas ou sociais, como as dificultades do propio paciente para

vivir e afrontar a sta propia autonomia, que faran que mesmo 0s equipos
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profesionais mais directamente implicados nos procesos do final da vida
refiran dificultades na instauracion dunha planificacion compartida. Esta
deberacomezar cunhaaprendizaxe fundamental, a de explorareincorporar

nas decisions os valores do paciente.

Da exploracion e incorporacién dos valores como labor intrinseco das
nosas profesiéns sanitarias falara a continuacion Alfredo Valdés, en
representacion do CEA da EOXI de Ourense que el preside. O seu relatorio
faraun percorrido histérico, social e lexislativo das transformacions, como
0s cambios na forma de morrer ou na relacién clinica, que nos conduciron
a tentar construir, xunto cos nosos pacientes, a planificacién dos seus
coidados. Este segundo relatorio inclie a presentacién das actividades do
CEA da EOXI de Ourense orientadas a formacion dos profesionais nesta

boa practica.

Por ultimo, Luis Arenas, quen preside o CEA de Vigo, abordara desde a
perspectiva bioética a practica clinica da alimentacién enteral por medios
externos, sondaou gastrostomia,intimamente relacionada co conceptode
terminalidade. Neste relatorio situarémonos no momento do final da vida.
Duas situacions clinicas concretas e préoximas, afrontadas polo CEA de VIGO,
exponen de maneira grafica, unhas circunstancias onde os profesionais
deberian saber explorar valores, revisar o seu caracter dinamico e
modificable e integralos para tentar tomar a mellor decisién. O valor da
anticipacién e a conciencia dunha dindmica cambiante das circunstancias

e das decisions son postos en valor.

Ao final dos tres relatorios darase paso a un tempo de coloquio que, sen
dubida, enriquecerd a mesa e complementara a visién desde os CEA da

implicacion dos nosos profesionais na planificacién anticipada e compartida.
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v

1.1 ...Planificacion compartida da
atencion. Estamos preparados
os profesionais?

v
RELATOR —% ANGEL LOPEZ TRIGUERO
VOGAL. COMITE DE ETICA ASISTENCIAL. PONTEVEDRA

A orixe da planificacion anticipada das decisions esta no advance care
planning norteamericano. Hai que entendelo, pois, nun contexto social no
gue aautonomiadapersoaéunhaprioridade. O Consello de Bioética de Galicia
definiuno no seu documento “Os coidados ao final da vida, documento de
recomendacions”como un proceso de comunicacion de valores, desexos
e expectativas da persoa que se desenvolve de modo progresivo no seo
da relacion clinica e a continuidade asistencial e toma en consideracion o
contexto fisico, psicoloxico, social e asistencial do paciente e o seu ambito
afectivo e de coidado. Desde o punto de vista ético o seu obxectivo €, por tanto,
adecuar a atencion sanitaria aos valores do individuo diagnosticado dunha
enfermidadeincurable. Este procesonon s procura salvagardar a autonomia
doenfermo sendntamén facer o xusto (darlle acadaunoquelle corresponde
segundo as suas necesidades), non facer dano (evitar intervencions futiles
ou o encarnizamento terapéutico) e facerlle o maior ben ao enfermo no final
da sua vida (adecuar a atencion 4s necesidades realizando intervencions

aceptables para a persoa e consentidas por el ou ela).

Nunha evolucién conceptual dotermo falamos de planificacién compartida,
cando o proceso, mais ben informativo ou interpretativo, evoluciona a un
proceso mais relacional e deliberativo, no que equipo sanitario, paciente e
familia realizan un plan conxunto para os coidados que se van levar acabo

no futuro baseado nos valores do individuo.
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Pero, estamos preparados os profesionais para levar a cabo este proceso?

Na Proposicion de lei de dereitos e garantias da dignidade da persoa
ante o proceso final da sua vida que se debateu en 2018 no Congreso dos
Deputadosincluiase o dereito dos cidadans para recibir informacion sobre
a posibilidade de outorgarinstrucions previas, asicomo establecerun plan
anticipado de coidados. Isto seria algo bastante novo e esperanzador para
o desenvolvemento da planificacidon compartida de sair adiante a lei, pero
o mesmo texto nonincluiu o deber para o profesional de ponerse ao choio
e levar a cabo a planificacion dos coidados para o futuro. Asi, quedaria
a vontade do profesional o feito de promover ou realizar a planificacion
compartida. E, doutra banda, esta dependeria tamén do empeno dos

hipoteticamente informados pacientes que desexasen levala a cabo.

Xorden agora varias cuestions: Quen informa da posibilidade de facer esta
planificacién? Ese ou eses profesionais tenen formacién para iso? Tenen
formacion para levar a cabo a planificaciéon da atencién no futuro? Existe
conciencia e cultura, tanto no ambito sanitario como na sociedade, para
levar acabo este procesoconnormalidade? A planificacién seria realmente
compartida? Participarian outros profesionais ademais do médico? Un
paciente que non esta informado do seu diagndéstico ou prognostico pode

participar nunha planificacion compartida?

Evidentemente, cando algo novo seinicia sempre haidificultades. Podemos

enumerar algunhas a continuacion:

— En canto ao enfermo, segue estando instalada na nosa sociedade a
relacion médico-paciente de tipo paternalista, ainda que a tendencia
¢ que isto vai cambiando aos poucos. Moitos son 0s pacientes que

adoptan unha actitude pasiva: “faga o que crea mellor’, “a min non
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me informe, fale coa mina filla"... Hai, ademais, falta de informacién
sobre a posibilidade de ser activo na toma de decisions, de facer
esta planificacién de forma anticipada ou do dereito para outorgar
instrucions previas ou a designar un representante. Por non falar do
medo para falar da enfermidade, sobre todo de certas patoloxias, e do

final da vida e a morte.

- Doutrabanda, as familias e a contorna de coidado tamén desconecen
moitos destes aspectos e adoitan adoptar unrol protector, bloqueando
asvecesainformacién ao paciente paraevitar maiores sufrimentos, sen
darse conta de que isto pode provocar no enfermo unha sensacion de
medo, angustia, soidade etc. Todo iso coa complicidade dos profesionais
gue, en moitos casos non sabemos afrontar un pacto de silencio e

desmontalo.

- As organizaciéns sanitarias, salvo excepciéns, non tenen a
planificacion compartida da atencion como unha prioridade. Faltan
programas de formacion e de fomento destes procesos. O que mais
interesa é aumentar os niumeros nos rexistros de instrucions previas.
Ademais, levar a caboun proceso de planificacion compartida require
tempo dos profesionais, que non tenen as slas axendas adaptadas
para estes mesteres. Ademais tampouco hai un lugar na historia
clinica para rexistrar a historia de valores ou a planificacién dos

coidados futuros.

— Como se foi comentando os profesionais tamén temos as nosas

dificultades. Estas desenvolveranse a continuacion.
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Neste contexto que facemos os profesionais?

En primeiro lugar faltanos formacién en planificaciéon compartida.
Moitos profesionais, mesmo aqueles que deberian ter un papel crucial no
desenvolvemento desta, non saben exactamente o que €. Moito menos como
levala a cabo nin por que facela. Non nos paramos a reflexionar sobre os
beneficios que pode ter para o paciente, para o respecto a stia dignidade e
os seus valores, a sia autonomia. Enos mais facil tomar decisiéns sobre a
marcha porque, “con sorte”, non sera necesario falar co paciente e bastara
tratarestes temas coafamilia. Falta, portanto,tamén formacién en bioética,
encomo explorarosvalores do enfermo, e reflexionar sobre como facer as
cousas mellor para garantir o respecto a sua dignidade. Compre engadir
gue a planificacion compartida dos coidados futuros tamén ten beneficios
paraas familias (maior satisfaccion por cumprir os desexos do seu familiar,
diminde a carga polatomade decisiéns do representante, pode facilitar odé
etc.) e paraos propios profesionais (mellora a relacion co enfermo e familia,
facilita a toma de decisions, produce maior satisfaccion polo traballo ben

feito etc.).

Doutra banda, os profesionais non recibimos a axuda necesaria por parte
dasorganizacions sanitarias. Como se dixo anteriormente as nosas axendas
non estan adaptadas para estar unha hora falando co enfermo e a sua
familia. Os nosos obxectivos anuais tampouco van por ai. Non temos un
lugar na historia clinica onde rexistrar a planificacion compartida ou a
historia de valores. Non se inclien profesionais da psicoloxia e o traballo

social nos equipos.

Ademais, a forma en que traballamos segue moi influenciada por vellos

sistemas xerarquizados, non sabemos traballar en equipo, o0 modelo
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paternalista sobrevive nas nosas relacions cos enfermos e os aspectos fisicos
ocupan o noso tempo deixando en segundo plano os aspectos psicosociais e
espirituais. Deixamonos levar porinercias e € comun que cando o profesional
sae dun cuarto informe a familia sen preguntarlle ao enfermo se quere que
seinformeeaquen.E, peorainda,seninformaro propio paciente.Sendarnos
conta, ou si, somos cémplices a diario de conspiracions para que o enfermo
non saibademasiado, e xustificamolo co privilexio terapéutico ou simplemente

con que “o paciente non pregunta’.

Que profesionais deberian participar na planificaciéon compartida é
outra cuestion importante. O ambito da atencion primaria seria ideal,
Xa gue os profesionais supostamente conecen o paciente e a sua familia
e a relacién pode ser de maior proximidade e confianza. Ademais estes
profesionais poderian seguir o proceso ata o final. Isto seria o ideal,
ainda que sabemos que non é asi en demasiados casos. A situacién de
deterioracién da atencidn primaria, que non imos analizar agora, non
axuda a levar a cabo esta importante tarefa. Outros profesionais poden
ter un papelimportante debido & sta implicacién na cronicidade, como a
hospitalizaciéon a domicilio e outros servizos hospitalarios que atenden a
enfermos crénicos. Haberia que valorar se estes Ultimos tenen integrado
o traballo en equipo multidisciplinar que esta planificacion necesitaria.
De feito, ademais do médico, o persoal de enfermeria deberia participar
activamente, non s6 no proceso de planificacién compartida, senén
taménen promover que esta se leve a cabo. Sen esquecer que, falando de
cronicidade, enfermidade avanzada, dependencia e final de vida, deberian
participartamén profesionais do traballo social e a psicoloxia, estes pouco

frecuentes nos nosos equipos.
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Outro factor parater en conta é a incerteza que estes procesos cronicos e
progresivos levan consigo. Non é o mesmo falarlle do final da vida a unha
persoa diagnosticada dun cancro con posibilidade de tratamento activo
e esperanzas de curacién que a outro con enfermidade metastasica e
expectativa de vida de poucos meses. As enfermidades evolucionan de
formas distintas en persoas diferentes e o que decidimos hoxe pode non

ser valido para dentro duns meses, semanas ou dias.

Ademais cada proceso de enfermidade ten as suas particularidades, que
poden afectar a comunicacidon co enfermo e o proceso de planificacion
compartida.Osenfermosdelaempezanacontarcongruposinterdisciplinares
gue se encargan de atenderlles desde distintas perspectivas, facilitando a
planificacion dalgunhas cuestions relevantes. Enfermos doutras patoloxias
nondisponen deses equipos formais e poden chegar a fases finais sen que
ningun profesional faloulles diso. Autores como Azucena Couceiro falan da
EPOC como unha situacion paradigmatica na que a planificacion de forma
anticipada seria moi beneficiosa para o paciente, evitando a obstinacion
terapéutica e adecuando a atencion aos valores e necesidades do enfermo.
Contodo, moitos pacientes de EPOC chegan aofinalda stavida sen entender
gue a sUa enfermidade non se pode curar. Algo estamos a facer mal os

profesionais.

E que dicir das demencias, que afectan a persoas de idade avanzada,
as que xa de seu se lles oculta informacidon coa intencién de evitarlles
preocupaciéns. Poucos destes pacientes reciben informacién sobre a sua
enfermidade atempo para poder tomar algunhadecisién, e é frecuente que a
familianon saibacales eranas suas preferencias sobre o finaldavida cando
0 seu familiar deixa de comer, ou ingresa repetidas veces, ou se encama.
Eses momentos chegan e os profesionais sabémolo. Pero ao paciente non

lle falamos diso, porque falar diso é dificil.
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E é que desde pequenos se nos programa para vivir e non para aceptar a
nosamorte e adosnosos seres queridos. Como profesionais ensinasenos a
curarou acoidar mentres se produce esa curacion ou unhamelloria. Como
explicarlle aun enfermo que a sia enfermidade nonvaicurarequevaiira
peor mais ou menos rapido? Moitos ven isto como un fracaso. Pero é unha
realidade. A pesar de todos os avances daciencia as persoas morremos. Se
me custa aceptaristodificilmente podereifalar co paciente dos coidados que
vairecibir cando estea na sua etapa final. Dificilmente poderei desmontar
unha conspiracién de silencio senén que me farei complice. Dificilmente
podereiaxudarlle a pechar asuabiografia. Anosacultura sobre a morte fai
gue nos custe tremendamente falar dela cos nosos pacientes, explicarlles
que talenfermidade é progresiva e que pode chegar un momento en que a
deterioracion sexa enorme, produza sufrimento, posible incapacidade para

tomar decisiéns, e a morte.

A hora de tomar decisidns para o futuro entran en xogo valores de vital
importancia para a persoa. Conecer estes valores fundamentais para o
individuo é necesario para poder coidalo da mellor forma posible, mesmo
en momentos nos que xa non poida expresar 0s seus desexos. As reunions
para levar a cabo a planificacion compartida poden ser intensas en certos
momentos e o profesional debe estar capacitado para o acompanamento
emocional e espiritual. Falar de valores fai que xurdan emociéns e
sentimentos, e hai que ter en conta que isto pon o profesional fronte aos
seus propiosvaloreseas suas propias emocions. Aos profesionais clistanos
pensar na nosa propia morte e tratar estes temas pode facer cambalear
as murallas que construimos para defendernos. Manter o equilibrio
neses momentos require do profesional adestramento e habilidades
comunicativas,etamén untraballo persoal paratomar concienciada propia

finitude.
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Desde un punto de vista ético podemos debullar implicacidns de todo

isto que estamos a tratar e reflexionar en primeira persoa.

Unha vez que eu, como profesional, descubro a existencia do proceso de
planificacién compartida da atencién para o futuro e a sta importancia
deberia formarme para adquirir habilidades para levala a cabo, ou ben
para poder informar adecuadamente o enfermo (depende do lugar no
que exerza a mina actividade). Pola contra, estaria aincorrer nunha falta
deontoldxica,ao non actualizar os meus conecementos da forma adecuada.
Isto é unha irresponsabilidade e pode ser maleficente. Evidentemente,
a organizacion deberia preocuparse tamén por que eu me forme. As
sociedades cientificas e colexios profesionais tamén poderian promover
esta formacion. Os gobernos poderian fomentar o cambio de cultura coas

suas politicas.

Ademais, deberia proponer no meu equipo cambios organizativos para que
desenvolvamos esta actividade, algo que pode ser complicado debido as
inercias e reticencias ao cambio de moitos profesionais. Haberia que apelar

tamén a responsabilidade do resto do equipo e da propia institucion.

Debemos ter en conta que para dar unha boa atencién debemos adecuar
esta as necesidades do enfermo, € dicir, darlle o que lle corresponde en
cada momento. Para iso debemos conecer cales son 0s seus valores,
preocuparnos por saber que é o importante para esta persoa. Ao levar
a cabo este proceso deliberativo poderemos ir explorando os valores,
as preferencias, e ir completando a informacién que a persoa necesita
para tomar decisions, para planificar o futuro. Este plan debe quedar
correctamente rexistrado, accesible para os profesionais que coidan do

paciente edebe seractualizado periodicamente para adaptalo aos cambios
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gue vaian xurdindo. Tratase de buscar a excelencia nos coidados que lles

prestamos as persoas as que atendemos.

Estamos preparados os profesionais? Segundo o exposto parece que hai
bastantes dificultades pero non debemos caer no desanimo. Queda moito
por facer, avanzar, cambiar pero podemos tomar esta xornada como unha
oportunidade, unha semente que acabara dando o seu froito se asumimos

anosaresponsabilidade para co enfermo.
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1.2 ...A historia de valores.
Planificacion da atencion

v
RELATOR —% ALFREDO VALDES PAREDES
PRESIDENTE. COMITE ETICA ASISTENCIAL OURENSE

O valor dahistoria

Na noite do 15 de abril de 1975 a moza de 25 anos Karen Ann Quinlan -
filla adoptiva de Joseph e Julia Quinlan—foi trasladada inconsciente e en
postura de decorticacién ao servizo de urxencias do Newton Memorial
Hospital (Nova Jersey). Permanecera sen respiracién por untempo que se
estimabaduns 15 minutos. As circunstancias exactas que levaron a Karen
a parada cardiorrespiratoria nunca foron totalmente esclarecidas. Nas
analises de sangue detectaronse barbituricos e benzodiacepinas, ainda

gue non en cantidades toxicas.

Nos primeiros dias do seuingreso precisou a realizacion dunhatraqueotomia
para colocarlle un tubo para un respirador. Karen nunca recuperou a
conciencia e a finais de maio diagnosticéuselle un ESTADO VEXETATIVO
PERSISTENTE. Durante os primeiros meses os pais de Karen —uns catélicos
devotos— mantiveron a esperanza da recuperacion da sua filla. Pero
unha vez perdida esta comezaron a formularse a posibilidade de retirar
orespirador artificial e permitir que morrese. Amparandose na alocucién
do Papa Pio Xll aos anestesistas (1957) pensaban que era licito retirar a
Karen o respirador. Asi pois, 0 31 de xullo de 1975 Joseph e Julia Quinlan

solicitaron aos médicos a desconexion do respirador artificial de Karen.
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O médico responsable o Dr. Morse comentouno con outros colegas e co
servizoxuridicodainstitucion e concluiu que retirar orespirador e permitir
a morte de Karen era moralmente cuestionable e legalmente punible. O
matrimonio Quinlan decidiu portanto acudir ao xuiz para que nomease titor
a Joseph Quinlan, coa expresaintencionde ordenar o posterior cesamento

do que consideraban medios extraordinarios de soporte vital.

O Tribunal Supremo de Nova Jersey ditaminou que autorizaria a decisién
s6 se tras a constitucién dun comité de ética na institucion na que estaba

ingresada Karen se confirmaba que odiagndsticode EVP erairreversible...

O tribunal estaba a recomendar que os problemas ético-asistenciais se
resolvesen no ambito clinico, non no xuridico e ademais nun dos seus
argumentos apela a necesidade de teren conta outros DEREITOS EVALORES

natoma de decisions.

Posteriormente casos comoodoirman Joseph Carles Fox (agosto 1979), e
asenoraClaire Conroy (xullo 1982) sittannos nunha nova realidade sobre
a toma de decisions ao final da vida, unha realidade e un debate que se

mantenen actualmente.

Os avances as secuencias as linguaxes

No ultimos cincuenta anos aformade enfermar,aformade curar e coidar,
asicomo aformade morrer cambiaron.0 aumento daesperanzadevida,a
aparicién dos equipos de soporte vital avanzado, as unidades de medicina
intensiva ou critica e outras técnicas de soporte intervenen na forma de
morrer producindo non poucas veces un desequilibrio entre cantidade e
calidade devida, xerando situaciéns de grande incerteza e moicomplexas

para atomade decisiéns.
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Dunha parte, atopamonos con novos enfermos tanto agudos como crénicos
moi graves e na maioria dos casos incapaces para tomar decisions,
falamos de pacientes con demencia en estado terminal, estado vexetativo
persistente, estado de minima conciencia, estado vexetativo permanente,

morte encefdlica etc.

Doutra parte, atopamonos cunhanova realidade que nos sitla na posibilidade
de doazdén de érganos e tecidos para transplante o que en certo xeito lle
engadiria atomadedecisions unvalor “oportunidade solidaria” entendido

como legado ou herdanza e peche do proxecto vital da persoa.

Como noutros ambitos da vida, a investigacidn, os avances cientificos e
técnicos traen consigo consecuencias que convidan a reflexién xerando
cambios culturais sociais e lexislativos. Os ditos cambios maniféstanse

enrespostas e linguaxes necesariamente complementarias.

ACIENCIAE OS SEUS AVANCES DEBEN DE IR DA MAN DO DEREITO E DA ETICA
QUE SON AS LINGUAXES DO ESTADO E DA SOCIEDADE RESPECTIVAMENTE.

10 DE SETEMBRO DE 2019: NOTICIA DA RADIO PUBLICA

FRANCIA COMEZA A REVISION DOS LIMITES DA BIOETICA, ENTENDIDA COMO
A CIENCIA QUE ESTUDA 0S ASPECTOS ETICOS DA BIOLOXIA MEDIANTE UN
PROXECTO DE LEI RELATIVO A REPRODUCION ASISTIDA EN MULLERES
SOLTEIRAS E PARELLAS DE LESBIANAS, ASi COMO A PROHIBICION EN
INVESTIGACION CON EMBRIONS E ELIMINACION DE BARREIRAS LEGAIS
CON RELACION A DOAZON DE ORGANOS E INVESTIGACION CON CELULAS
NAI, PATERNIDADE VERSUS ADOPCION EN XESTACION SUBROGADA,
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IDENTIFICACION DE DOADORES DE SEME POR PARTE DOS FILLOS UNHA
VEZ ALCANZADA A MAIORIA DE IDADE...

A REACCION POR PARTE DA IGREXA, GRUPOS CONSERVADORES E OUTROS
NON SE FIXO ESPERAR...

Os caminos democraticos, as liberdades, anosa
realidade

Trasoiniciodademocraciaen Espana,onosoordenamento xuridico tratou
de incorporar as suas disposicions a necesidade ineludible de protexer a
liberdade da cidadania para xestionar o seu proxecto vital. No ambito da
saldeistotraduciuse nanecesidade de garantir xuridicamente a proteccion
dodereitodo paciente para decidir sobre o seucorpoeasuasaude através

doconsentimentoinformado, vontades anticipadas e/ou instrucions previas.

Amparandose no Convenio de Oviedo ditouse, no ambito estatal, a Lei
41/2002 do 14 de novembro partindo do principio basico de que o paciente
tendereito adecidir libremente despois de recibir ainformacion adecuada
entre as opcions clinicas disponibles. E mesmo contempla a posibilidade
de que poida manifestar a sta vontade de forma anticipada a través do

documento de instrucions previas.

Os modelos, arelacion clinica

Ainda que nos anos 70 e 80 se fala de testamento vital e documento
de instruciéns previas como termos xuridicos, nos anos 90 falase de
planificacion anticipada de decisions na procuradocambio caraaun modelo

comunicativo acompanado de duas particularidades.

Porunhabanda, faise evidente a necesidade dos profesionais de profundar

no proceso de comunicacion sobre valores ou preferencias que haique ter
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en conta con respecto & toma de decisions, doutra banda, iniciase unha
nova estratexia que afasta o foco dos documentos en si paracentrarse no
propio proceso de toma de decisidons, no que o documento pasaria a ser

unha ferramenta mais do proceso.

No século XXl producese un cambio naformae no contido coairrupciéndo
modelo deliberativo que se fundamenta na calidade da relacion clinica e
nahistoriade valores, adiantandose asi aos acontecementos e garantindo

coniso que as decisions que se tomen sexan maduras.

Osfeitos, os valores, os deberes

Os feitos estan enmarcados nun contexto cargado de valores (econdmicos,
culturais, relixiosos e estéticos) que debemos deincluir natoma de decisions.
A analise precisa, profunda destes permitiranos diminuir aincerteza para
chegar ao momento do deber, da toma de decisiéns nunha situacion libre
de angustia, sosegadaerepousadacomo resultado deste novo modelo de

“Deliberacién Anticipada da Atencién”.

0S VALORES ESTAN PRESENTES NA RELACION CLINICA HABITUAL,
DETECTALOS E INCLUILOS NA TOMA DE DECISIONS FORMA PARTE DO NOSO
LABOR PROFESIONAL, AXUDANOS A RESPECTAR E MANTER UN EQUILIBRIO
ENTRE O BO E O AUTONOMO NUN AMBITO DE XUSTIZA E BOA PRACTICA
CLINICA
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As preguntas abertas. As propostas...

— Consideramos necesaria a abordaxe desta cuestion na practicaclinica...
— Percibimos que sexa unhacuestién que lles preocupa aos pacientes...

— Preocupanos no ambito persoal...

As propostas...

- Potenciaropapeldos CEAcomo ferramenta ou puntade lanzadunha
nova cultura sanitaria que pasaria indefectiblemente polo papel
educativo que poden desenvolver estes. Esta actitude proactiva e

responsable prevé erros e mellora a calidade na toma de decisiéns.

— Formaraoutroseautoformarnos debe de serunhaprioridade eunha
iniciativa compartida desde os ambitos profesional e institucional,
ademais permitiranos achegarnos aos distintos escenarios da
asistencia sanitariae d poboacién, por exemplo, mediante a promocion

da medicina comunitaria, tan propia da atencion primaria.

Como actitude responsable o CEA do CHUO preséntalle a xerencia deste
(decembro 2018) un proxecto de formacidn sobre planificacion anticipada

de decisions para mellorar a practica clinica.

Este proxecto materializase amodo de taller de formacion que se desenvolve

no primeiro trimestre de 2019.

Ourense 14-09-2019

31| TECENDOA COMPARTINDO DECISIONS NA PLANIFICACION DA ATENCION



DECISIONS COMPARTIDAS

v

1.3 ... Agastrostomia endoscdpica
percutanea paradigma da
controversia na planificacion
anticipada da atencion

v
RELATOR —% LUIS ARENAS VILLARROEL
PRESIDENTE. COMITE DE ETICA ASISTENCIAL. VIGO

1. Introducion

A planificacion anticipada da atencidon dos pacientes con enfermidades
incurables de calquera tipo, pero principalmente oncoldxicas,
neurodexenerativas ou asociadas a trastornos conxénitos ou grandes
discapacidades,candoalcanzan un “estado” ou situacion de “terminalidade”,
fai necesaria unha reflexion profunda sobre os obxectivos para cumprir,
unha reavaliacion do feito ata ese momento e de como nos imos enfrontar

e comportar con respecto aos feitos e situaciéns que se avecinan.

Esta reflexion ética ten algunhas caracteristicas concretas:

a) Inicialmente debeterun cardcter xeral —problematica xeraldo
paciente enfermo, comorbilidades, aceptacién do procesoe o
seu prognostico, relacions familiares, atencion psicoloxica etc.
eensegundo lugar un cardcter especifico- posicionamento do
paciente e os seus familiares con respecto a tratamentos ou
procedementos concretos (quimio-radioterapias paliativas,
ingresos hospitalarios versus atencion domiciliaria, nutricién

enteral, manobras de reanimacioén cardiopulmonar etc.)
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b) Eindividual-do propio médico-equipo responsable da atencion
e sobretodo debe ser compartida—co paciente como principal
axente e a sta familia (ou coidadores ou representantes) e
non menos importante pola carga, a responsabilidade e o
desgaste que supon o coidado e acompanamento do paciente.
Nonignoremos que ainda que tenamos a percepcion de que o
paciente e a familia “se deixan ir” arrastrados pola forza dos
acontecementos, son portadores das stas angustias resultado
daincertezaeosufrimentoqueviven,etaméneles reflexionan
sobre o devir e tenen as suas propias ideas froito dos seus
valores e proxectos de vida. Esta problematica quedou exposta

nasintervencions previas.

¢) £ dindmica, non é estética. Isto quere dicir para nds —e
aprendémolo do Diego Gracia dos seus primeiros artigos
ao comparar e equiparar o método da Etica ao método da
Clinica—, areflexion estd en continuarevision, paraque aquelas
actuaciéns que no seu momento se puxeron en marcha por
“Utiles”, non terminen resultando “futiles” co discorrer da

evolucidon da enfermidade.

2. Exposicion de duas situacidns clinicas

Undos problemas concretos dos que falabamos e que xeran un debate moi
encarnizado,non xasé a nivel xeral-favorecido pola prensa sensacionalista
ounon-,sendontameénentre os axentesimplicados familia/paciente e entre
0s mesmos profesionais, € oda problematica sobre a alimentacion enterala
través de sondanasogastrica e, principalmente, através dunha gastrostomia

percutdnea (PEG), a pacientes en situaciéns de “terminalidade” con
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imposibilidade para a alimentacionoral. Paraisoimos presentar dous casos
—-similar aoutros tantos que chegaron aos nosos CEA—, para posteriormente

tratar de aclarar alguns dos aspectos concretos mais importantes.

CASO 1. NEUROLOXIA

RESUMO E SOLICITUDE: Home de 81 anos dislipémico que ingresa
o dia 5/12/XX por perda de forza en membro inferior esquerdo, dificil
anamnese, pero poderia ser brusca polo que se interpreta como probable
ictus minor. O dia 07/12/XX, as 21:42, o paciente presenta cadro brusco
de imposibilidade para a emisién da linguaxe e monoparesia membro
inferior dereito polo que se activa o cédigo ictus. Realizase TC cerebral
urxente no que non se obxectiva lesiéns agudas e anxioTC cerebral que
constata permeabilidade de grandes arterias pero incidentalmente
evidénciase dilatacion aneurismatica de 8 x 5 mm na union entre arteria
vertebral esquerda e arteria basilar. Masa de 3.5 x 1.9 cm de diametro
intratraqueal, obliterando mais do 50 % da luz. Dada a posibilidade
ictus recente, o aneurisma arterial intracraneal e a existencia dunha
masa tragueal decidese non fibrinolisar e que permaneza na unidade
de ictus monitorado. Realizase resonancia cerebral na que se obxectiva
transformacion hemorraxica de lesion isquémica subaguda en rexion
frontal esquerda. O estudo cardioléxico (holter e ecocardiograma)
foi normal. Pautase antibioterapia por pneumonia probablemente
broncoaspirativa. Foi valorado por otorrinolaringoloxia que comentaron
0 caso no Comité Clinico de Tumores apuntando que poderia valorarse
radioterapia da lesién. A familia (irméan e sobrinos, non ten muller nin
fillos) non queren que se tome ningunha medida activa tanto en relacién

co seu tumor nin sequera colocacion de sonda nasogastrica. Explican
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gue o paciente expresou verbalmente, cando podia falar, que se chegaba
a unha situacién como a similar non queria tratamento. Actualmente, o
paciente esta consciente, presenta afasia global, non comprende ordes
nin emite linguaxe pero parece comprender algunha orde por mimica,
permanece con hemiplexia dereita. Disfaxia actual que impide tolerancia
via oral. Leva 10 dias con soroterapia, polo que dada a estabilidade do
seu ictus haberia que iniciar alimentacion, nestes momentos, por sonda
nasogastrica inicialmente. Pero a familia insiste en que non queren que
se lle cologue. Ante a formulacion ética/legal que expdn o dito caso
(colocacion de SNG a pesar que a familia se opdn ou non poiierlla co
que o paciente faleceria de inanicion) informase do caso ao Comité

Etico.

DELIBERACION E CONCLUSION: Iniciase o proceso de deliberacion.
Achéganse os informes complementarios. Definense os problemas
clinicos e non clinicos (sobre a autonomia do paciente e a non existencia
de documento de instrucions previas; sobre a estrutura familiar
do paciente e a sUa posicién acerca do progndstico vital e un posible
rexeitamento do tratamento (RT) ou limitacién do esforzo terapéutico
(LET); analizanse os problemas morais e determinase o problema moral
principal—conveniencia ética de establecer a alimentacion do paciente por
SNG en contra da opinién da familia—. Analizanse os valores afectados, a
autonomia —carencia de doc. instrucions previas, incapacidade temporal
para a sUa expresién polo paciente e representaciéon subrogada—; a

beneficencia-non maleficencia e a xustiza e os conflitos entre eles.

A CONCLUSION DO CEA foi determinar que o curso 6ptimo de accién no

momento da consulta, valorando a situacion neuroldxica do paciente, as
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comorbilidades oncoldxicas expostas e a carencia de datos sobre o seu
prognostico vital a curto-medio prazo, era eticamente mais aconsellable

e prudente manter a alimentacién por medio de sondaxe nasogastrica.

Con todo, a pesar de que a situacion evolucionou favorablemente, debemos
recomendar unha estreita observacion da evolucion clinica que permita
decidir correctamente sobre posibles actitudes de limitacion do esforzo

terapéutico nun futuro mediato.

EVOLUCION: No momento da consulta ao CEA mantense soroterapia e
formulase a necesidade de instaurar nos dias seguintes alimentacién por
sonda nasogastrica (SNG) que a familia rexeita, pero ds 48-72 h iniciase
tolerancia de alimentos por via oral con xelatinas que o paciente tolera.
Nos dias sucesivos a tolerancia por via oral confirmase con tolerancia
de xelatinas, iogures, dieta por turmix, asi como melloria lixeira da sua
situacion neuroldxica (nivel de alerta, resposta a ordes sinxelas, melloria

da linguaxe...)

CASO 2. ENDOCRINOLOXIA

RESUMO E SOLICITUDE: Paciente muller, de 86 anos con antecedentes
referidos de miopia magna severa desde nacemento, intervida de
cataratas, con cegueira do Ol e independente para as actividades basicas
da vida diaria que sofre un cadro de hemiparesia esq. o 5.8.XX polo que
ingresano S.de Neuroloxia do Hospital Alvaro Cunqueiro (HAC) e foi alta co
diagndésticode:ictusisquémico de ACM dereita de etioloxia indeterminada
fibrinolisado, con melloria clinica pero persiste no momento da alta
leve hemiparesia esqg. e NHSS 4. Reingresa de novo o 25.6.XX por novo

ictus isquémico da ACM que non mellora coa fibrindlise, aparece
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fibrilaciéon auricular (FA) e precisa sonda nasogastrica (SNG) para a sua
alimentacion, acérdase coa familia valoracion nun prazo curto de tempo
a necesidade de gastrostomia se non tolerase a nutricion oral. NIHSS
28. A alta, diagndstico de: PAC/ esq. de probable etioloxia cardioembdlica;
FA de inicio indeterminado. En setembro evidénciase que a evolucidn
¢ negativa con secuelas graves (hemiplexia dta., afasia e alimentacion
por SNG) ademais de sinalar os coidadores a rixidez xeneralizada con
tendencia a postura de flexion das 4 extremidades. Ingreso en S. de
Dixestivo nese mesmo mes para colocaciéon de gastrostomia endoscopica
percutdnea (PEG) e inicia nutricion enteral tras a alta o dia 21.9.XX.
Desde o ultimo ingreso en Neuroloxia deterioracién clinica progresiva.
Nas observacions do curso clinico de Endocrinoloxia, con ocasién das
solicitudes de renovaciéon da nutricion enteral, fanse referencias non
concordantes acerca do mantemento da nutricion enteral e este servizo
¢ 0 que solicita valoracion polo CEA preguntando se é ético continuar ou
non coa nutricién enteral, xa que a familia solicita ao Servizo de Nutricidon
a autorizacion para suspender a achega de nutricién enteral dada a
mala calidade vida actual da paciente que é dependente para todas as
ABVD e presenta episodios frecuentes de axitacion e desorientacién. O
Servizo de Nutricion considerou que se podia interromper a nutricion
enteral, (GUIAS ESPEN de 2016, sobre Nutricién Enteral en Demencia),
dado o estado actual de demencia avanzada, pero o seu médico de
atencion primaria non esta de acordo con esta decision clinica. Ante a
discrepancia entre diferentes profesionais da saude responsables da

paciente, rogo a vosa valoracion.

Dado que a ultima valoracion neuroloxica databa de case un ano
solicitase ao S. de Neuroloxia informe tras reavaliacién presencial da

paciente, concluida: Situacién actual funcional: vida cama-cadeira de
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brazos, totalmente dependente para todas as ABVD, incontinencia mixta,
desconexion parcial do medio (responde a estimulos externos pero de
forma erratica), imposible comunicacién adecuada coa paciente por
afasia mixta e disartria severa. Prognostico: nula melloria desde ultima
visita; dada a lesion cerebral extensa que presenta non é esperable

ningunha melloria na situacién neuroldxica da paciente.

DELIBERACION E CONCLUSION: Recéllense os informes complementarios
e iniciase o proceso de deliberacion. Definense os problemas clinicos e non
clinicos (sobre a autonomia da paciente e a non existencia de documento
de instrucions previas; sobre a estrutura familiar da paciente —vive coa filla
gue expon a decisién de parar coa nutricion enteral pero reconece a sua
incapacidade e non desexo de ser ela quen tome a decision; outro fillo sen
contacto; analizanse as diferentes posturas acerca da LET por parte de S.
de Endocrinoloxia e Atencién Primaria, a relacién destes coa paciente e a

sua familia... Analizanse diversos problemas morais como son:

— Se é eticamente aceptable a colocacion dunha PEG nunha
paciente cun grao de deterioracién neuroloxica e o seu

progndstico como o descrito no momento da sua colocacion?

— Seanteunhasituaciéon de diferenza de criterios por parte dos
facultativos sobre o mantemento ou cesamento da NE nun
paciente determinado, é ético transmitirlle a paciente posturas
ou criteriosindividuais sen facer unhaformulacion comun en

sesion clinica, ainda cando o resultado sexa discordante?

— Se é eticamente aceptable cesar coa NE a través dunha PEG
nunha paciente na situacién de deterioracion neurolodxica

irreversible como é 0 caso que nos ocupa?
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Por ultimo determinase como problema moral principal, obxecto da

consulta ao CEA, o ultimo dos expostos.

Do mesmo xeito que no caso anterior analizanse os valores e principios
afectados a AUTONOMIA —carencia de doc. instruciéns previas, expresion
subrogada, legal, pero imperfecta desta—, a BENEFICENCIA-NON
MALEFICENCIA (as actuacidons beneficentes son aquelas que perseguen
o maior beneficio do paciente. 0 mantemento da NE a través dunha PEG
¢ un coidado basico -alimentacién— e, ademais pddese considerar un
procedemento de soporte vital. Nese sentido, sempre seria beneficente,
Xa que a sUa retirada suponeria o falecemento desta, pero, non podemos
ignorar que cando os coidados basicos ou as medidas de soporte vital se
afastan da proporcionalidade pola complexidade técnica que as soportan,
0 seu mantemento pdédese converter en obstinacion ao impedir que o
proceso do final da vida dunha persoa tena lugar e, neste caso, deixaria de
ser beneficente e 0 seu mantemento —alongar unha vida sen prognostico
de melloria prolongando o sufrimento da paciente estariao a converter
en maleficente); XUSTIZA (o respecto ao principio de Xustiza como
sucede co principio de Non Maleficencia— ambos os principios da ética
de minimos é incuestionable. Na analise concreta de cada caso é mais
facil achegarse a este principio valorando se os tratamentos indicados
ou postos en marcha son Utiles ou se demostraron futiles para conseguir
o fin proposto cando se indicaron ou instauraron. Se un tratamento é
futil por ineficaz, afecta a Xustiza distributiva polo consumo de recursos
e, mais importante, afecta o paciente en canto lesiona o respecto a sua
dignidade como ser humano. Como o que ¢ futil nun momento é moi
posible que fose Util previamente, non se pode afirmar que hai un punto
concreto de paso dunha valoracion & seguinte sendén un espazo de tempo

qgue hai que saber reconecer en cada caso exposto.
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A CONCLUSION DO CEA foi: Entendendo que a paciente pola deterioracion
neuroldxica d que chegou e o seu caracter progresivo, se atopa no proceso
do final da sua vida e, ante a ausencia de posibilidade de melloria do
seu progndstico vital, é eticamente aceptable cesar no mantemento da
nutricion enteral a través da sonda de gastrostomia e programar o seu
ingreso na Unidade de Coidados Paliativos para asegurarlle a ela e aos
seus familiares o maximo confort e coidados no proceso de morrer e o

seu acompanamento.

EVOLUCION. Ante a claudicacién familiar xestionouse e conseguiuse
ingreso enresidencia asistida onde a paciente vive 9 meses mais seguindo
coa sua nutricién enteral por PEG. Ingresa ao cabo dese tempo en S. de
Ml por vomitos e clinica compatible con pneumonia por broncoaspiracion
e termina o seu informe da seguinte maneira: “Ao ingreso iniciouse
tratamento antibiético e broncodilatador con persistencia de secrecidéns
respiratorias e taquipnea. Na suUa residencia presentaba episodios
frecuentes de broncoaspiracién que trataban con broncodilatadores e
antibioticos por PEG. Dada a mala evolucién decidiuse limitar o esforzo
terapéutico e manter unicamente medidas de confort. Produciuse exitus

aos 6 dias do ingreso”.
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3. Algunhas consideracions criticas

Sen entrar na analise profunda de ambos os casos, o que nos levaria polo

menos tanto tempo como ao noso CEA no seu momento, é facil ver:

a) Unha formulacion prematura e superficial no caso 1,
con ausencia dun criterio prognostico firme, dado que a
evolucion deste, aos poucos dias foi sensiblemente diferente
aprognosticada. Formulacién froito, probablemente do temor
ao exercicio de posibles reclamacions ou acciéns legais por

parte dos familiares.

b) Sobrevaloracion da autonomia por representacion —forma
imperfecta da expresion da autonomia—en cuestions que lle

afectan dintegridade fisica do paciente.

c) Opersoalmédicoé/debe ser, porprincipios ético-deontoldxicos,

tamén garante das actuacions beneficentes para o paciente.

d) Déficitnaasuncion principalde responsabilidade na atencién a
un paciente que,como no Caso 2, flutla entre atencion primaria
(con ausencia completa de relacion de confianza) e servizos

especializados.

e) Non existencia de informacién como un “proceso progresivo
e continuo” en beneficio do paciente e a sua familia, o que
dificulta a comprension e asuncién de decisiéns complexas,

gue sempre deben ser compartidas.

f)  Por parte do CEA, como non podia ser doutra maneira, a non
existencia de ningun posicionamento “a priori”. Conclusiéns
diferentes para alternativas en certo xeito tecnicamente

similares.
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4. Terminalidade, Utilidade-Futilidade.
Alimentacién-hidratacion. E a PEG unha
medida de alimentacion ou € unha medida de
soporte vital?

Con respecto ao concepto de terminalidade é moi importante non falar
de enfermidade terminal. Aenfermidade é un criterio conceptual froito da
abstraccionintelectual, en base auns conceptos previamente asimilados.
Non existen asenfermidades, sendn os pacientes afectos dunha determi-
nada problematica. O paciente "A” padece unha infeccién pulmonar polo
bacilo da tuberculose, e ten connotacions completamente diferentes do
paciente “B" no que tamén se detecta o mesmo bacilo.ldades e condicions
fisicas diferentes, comorbilidades, habitos e resposta aos tratamentos
diferentes...ambos tenen tuberculose ou ambos estan afectos dunhain-

feccién tuberculosa?

Poriso, paraunhaformulacion correcta sobre medidas concretas —como
pode sera PEG- é necesario determinaren que fase do procesodo finalda
vida das persoas estamos: 1. Fase con posibilidade de prolongar a supervi-
vencia; 2. Fase paliativana que os medicamentos ou outros procedementos
melloran a calidade de vida e a sintomatoloxia (estado/situacion terminal
—progndstico vital non maior de 6 meses—; preagonica —progndéstico de

semanas—; agonica—prognostico de dias/horas) —.

Haique evitarerros de formulaciéon no reconecemento das terminalidades
(erros por sobre ouinfradiagndstico), e iso s se pode conseguir mediante

o seguimento evolutivo do paciente e a revisién constante do seu estado.

Tamén é sensiblemente diferente a valoracion de terminalidade en patoloxia

oncoldxica fronte & patoloxia neuroldxica, e dentro desta a derivada das
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lesions agudas encefalicas —traumaticas, metabdlicas ou andxicas— das

derivadas do dano cerebral asociado as demencias.

Conrespecto ao concepto de futilidade podemos aceptar o proposto por
M. Iceta que a define como: “aquel acto médico cuxa aplicacién a un en-
fermo esta desaconsellada porque é clinicamente ineficaz, non mellora o
progndstico, os sintomas ou as enfermidades intercorrentes, ou porque
previsiblemente produce prexuizos persoais, familiares, econdmicos ou

sociais, desproporcionados ao beneficio esperado”’.

Claro que a dificultade estriba, entre outros aspectos, do concepto en de-
terminar o que se considera proporcionado e desproporcionado e, nese
sentido, Juan Luis Trueba sinala varios elementos para ter en conta?: |)
confianza no éxito do tratamento; Il) calidade humana navida conservada
(conciencia e liberdade eficaz); lll) tempo previsto de supervivencia; Illl)
molestias ocasionadas ao paciente/familiares; Illll) custo do tratamento/

procedemento en perspectiva individual, familiar e social.

Hai tratamentos e procedementos que son claramente futiles desde a
formulacién inicial e, por tanto, non indicados. A sta posta en marcha
seria un acto claramente maleficente, pero a dificultade estriba en saber
e reconecer cando un tratamento que inicialmente foi pola sua eficacia
—-potencialoureal-, devénen futil co paso do tempo debido d evolucion da

situacion do paciente.

1 M. lceta Gavicagogeascoa, £l concepto médico de la futilidad y su aplicacion clinica. Tesis doctoral, Dpto. de Bioética, Universidad de
Navarra, Pamplona, 1995.

2 Juan Luis Trueba. Jefe Seccion Neurologia. Hosp. Universitario Doce de Octubre. Madrid, en: La Limitacidn del Esfuerzo terapéutico,
Cap. Los marcos asistenciales en la limitacion del esfuerzo terapéutico. Dilemas éticos en la medicina actual. Universidad Pontificia de
Comillas, Madrid 2006.

43 | TECENDO A COMPARTINDO DECISIONS NA PLANIFICACION DA ATENCION



DECISIONS COMPARTIDAS

No caso da PEG, a sta implantacién no medio hospitalario, non poucas
veces € froito das “presiéns” ou “présas” por dar saida a un problema
ou “non prolongar a estancia do paciente mais alo do estatisticamente
recomendado”. Non sempre se decide polo responsable médico habitual
do paciente e, en non poucas ocasions, co suficiente grao de informacion
para os familiares, sobre as sdas consecuencias e moito menos sobre a

posibilidade da sua retirada tras unha ulterior reavaliacion.

Conrespecto a disxuntiva da alimentacion-hidratacion como “coidado

basico” ou “medida de soporte vital”

Fronteaunproblemaourealidade complexos, novamente neste binomio,
a nosa mente tende a ser dilematica no canto de adoptar unha resposta

“problematica”.

Por que a alimentacidn-hidratacion non son consideradas como medidas
de soporte vital como o son areanimacion cardio-pulmonar, a ventilacion
mecanica, as técnicas de circulacion asistida, a dialise, os marcapasos, a
osixenacion extracorpdrea, as drogas vasoactivas etc.? Porque o concepto
de soporte vital esta asociado ao desenvolvemento técnico —creacion das
UCI/UVI, ao desenvolvemento dos riles artificiais e aos procedementos
médico-tecnoldxicos derivados diso, mentres que a alimentacidn esta
asociada ao coidado basico dos seres humanos e, por tanto, dos seres
humanos enfermos, desde os albores da existencia.Non se pode suprimir

este concepto da nosa realidade antropoléxica.

Pero se podemos “aprender” novos conceptos. Hai acciéns que son e
forman parte do coidado basico das persoas e que tamén son soporte

vital destas en situacion de enfermidade.
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Por iso, se cando un paciente esta en situacién agdénica ou preagdnica —
proximo o seu falecemento—, non nos empenamos enintroducirlle a forza
os alimentos ou a bebida pola boca causandolle desasosego ou dor ou
atragoamentos con risco de broncoaspiracions, por que nos temos que
empenar en encher o seu estémago de forma artificial con alimentos con
algun destes riscos e sen posibilidade de alivialo? E a hora dos coidados

finais.

5. Conclusion

Non exerceremos unha boa medicina, sen construir unharelacién médico-
paciente/familia de cordialidade e confianza. Sobre ela e con eles, con
traballo, dedicacién, pedagoxia e esforzo deberemos establecer un plan
de coidados ante a situacion de enfermar que lle tocou vivir, un plan xeral
conforme os seus valores e crenzas e plans concretos con respecto a si-
tuacions especiais que se nos van presentar —RCP, ingresos hospitalarios,
tratamentos ou procedementos invasivos como a PEG- etc. axudandolle
ao paciente na toma de decisions dificiles e devolvéndolle @ medicina

tecnoldxica o contido humano perdido.
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18:30»20:00 OUTRAS MIRADAS

HESAREDONDA Xurxo Hervada Vidal
v

ACTIVIDADE DOS ULTIMOS ANOS DO CEA DE LUGO-CENTRO

M.2 Aranzazu Garcia Martinez

ACTIVIDADE DO COMITE DE ETICA ASISTENCIAL DE EOXI DA CORUNA NOS ULTIMOS 10
ANOS. (2008-2018)

Mercedes Cao Vilarifio

REFLEXIONS DENDE A PARTICIPACION NUN COMITE

Marina Iglesias Gallego
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v
MODERADOR — XURXO HERVADA VIDAL

VOGAL DO CONSELLO DE BIOETICA DE GALICIA

8;30»20;00
MESA REDONDA

De novo, boas tardes e grazas por continuar connosco.

Nesta mesa imos dar paso a “outras olladas”, e para iso imos non tanto
a modificar o enfoque como a amplialo, non centrdndonos no tema
concreto da planificacion anticipada, sen descartalo, sendn repasando as
sistematicas detraballoe as principais linas de actividade de tres comités de
ética asistencialde longatraxectoria, o que seguro nos permitiran valiosos

ensinos non tanto nas similitudes como nas diferenzas entre eles.

Intervird en primeiro lugar Arantza Garcia Martinez, presidenta desde
hai dous anos do Comité de Etica Asistencial de Lugo (vogal desde 2009,
tras seguir un curso de experta en Bioética na Universidade Complutense

de Madrid), especialista en medicina familiar e comunitaria, con 23 anos
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de experienciaen hospitalizacion a domicilio, os Ultimos 6 anos na unidade

de coidados paliativos.

Tras un breve repaso & historia do comité e a stia composicion (renovada
neste 2019) Arantza falard da sistematica de traballo que seguen e dos

diferentes tipos de casos sobre os que deliberaron desde o ano 2015.

Dedicara un tempo para comentarnos diversos aspectos da actividade

docente levada a cabo e os documentos elaborados.

Finalmente revisara a actividade despregada polo CEA no tema da

planificacion anticipada da asistencia.

A segunda relatora, Mercedes Cao Vilarino, é vogaldo CEAda Corufa
(desde hai case seis anos), especialista en nefroloxia formada no CHUAC no
qgue continuou aofinalizar,alanoano 1995. Desde sempre interesada polos
problemas éticos relacionados co tratamento substitutivo renal e outras

terapias do seu campo.

Mercedes vai facer un repaso do traballo do CEA, empezando pola sua
composicién actual e metodoloxia de traballo, e falara de como funcionan
0s grupos de traballo constituidos dentro do CEA e dos temas nos que se
centran: consentimentoinformado, valoracion do doante vivo e, 0 mais novo,

das instrucidns previas.

Tameén nos falard da analise de casos tratados e dos protocolos que
impulsaron a resaltar o seu traballo en formacion, coa elaboraciéon de
pilulas colgadas na intranet. Profundara nunha delas, que toca o tema da
limitacion do esforzo terapéutico, untemano que as decisions compartidas

resultan claves para que o proceso transcorra de maneira fluida. Técao
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dunha maneira practica, presentando un caso concreto e analizando os
dilemas éticos que hai que abordar para anticiparse aos conflitos ou obter

a mellor solucién para eles.

En terceiro lugar, Marina Iglesias Gallego, especialista en medicina
interna formada en Ourense entre 1993 e 1997. Tamén ¢é doutora pola
USC, mestrado en Xereontoloxia e especialista universitaria en coidados
paliativos. Desde 0 2001 traballa en hospitalizacion a domicilio no Hospital

de Barbanza.

Marina é vogal do CEA de Santiago de Compostela desde o ano 2012, foi
presidenta deste 2015 ata a renovacion deste ano, e faranos participes
tanto da metodoloxia de traballo e ocupacions e preocupacions do seu
CEA como das reflexions que lle suscitou a sUa participacién neste comité.
Seguro que a todos os que estades ou estivestes implicados no traballo
dun CEA as suas palabras vos soaran a algo conecido pero estou seguro
gue este exercicio de destilacién da sta experiencia permitiravos apreciar
novos enfoques ou sabores no traballo dos CEA, ou resaltar aspectos non

apreciados anteriormente.

E o que ten mirar coa mirada doutro, as mesmas cousas adquiren sempre

un contorno, un brillo, un fondo diferente, ainda que sexa por pouco.

En definitiva, non me cabe dubida que ao finalizar as suas intervencions
teremos unhavisién moito mais clara das tarefas que asumen os CEA, pero

tamén moitas preguntas.

Deixaremos untempo paracontestalastrasaintervenciéndastres relatores.

Sen mais, comezamos.
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v

2.1 ... Actividade dos ultimos anos

v

do cea de Lugo-centro

RELATORA —% M.? ARANZAZU GARCIA MARTINEZ
PRESIDENTA. COMITE ETICA ASISTENCIAL. LUGO

. BREVE HISTORIA DO COMITE DE ETICA ASISTENCIAL DE LUGO

(pendente de elaborar). Cédigo ético, 2010.

. COMPOSICION ACTUAL. Renovacion recente (2019).

ACTIVIDADE GLOBAL: O CEAde Lugocentrodesenvolve a staactividade

através das seguintes linas ou actividades principais:

A) REUNIONS ORDINARIAS

O CEA relnese cunha periodicidade bimensual. O contido habitual
das ditas reuniéns adoita ser organizacion da actividade docente re-
lacionada coa Bioética que se vai desenvolver na area durante o ano.
En ocasions, daselles resposta a posibles cuestiéns de conflito ético
expostas pola direccion, gue non requiran do uso do método de deli-

beracion como tal.

B) REUNIONS EXTRAORDINARIAS

Nelas delibéranse os casos presentados. A casuistica dos ultimos 5
anos exponse a continuacién (incliuense documentos elaborados a

peticion da direccién médica e traballados nas reuniéns ordinarias):
2015 - 1caso

— Psiquiatria: internamento involuntario por problematica social
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2016 - 5casos

—» Cardioloxia: asesoramento na elaboracion do consentimento infor-

mado para a postaenmarchadaUnidade de Rehabilitacion Cardiaca
— Anestesia e Reanimacion: incentivos a doazdn de 6rganos

—» Asesoramento a Direccion Médica sobre tratamento nos medios de

datos sanitarios (a propdsito dun caso de infeccion por virus Zika)

— Analise documento remitido pola Direccién Médica, en relacién co
uso de mostras de soro de pacientes do Servizo de Alerxia por un

laboratorio médico

— Analise sobre a consulta realizada pola subdirectora médica ao

CEA, respecto do Proxecto Serum Pool
2017 - 4 casos

—» Psicoloxia -USM: Avaliacion da competencia en paciente VIH con

demencia
— Pneumoloxia: ELA e conspiracion do silencio
— Direccidon Médica: ensaio clinico

— Direccidn Médica: asesoramento sobre documento elaborado pola
direccidon acerca de “non facilitacion de informacion sobre se un

paciente esta ou noningresado”
2018 > 3 casos
— Neurocirurxia: adecuacionterapéutica e decisions por representacion
— Consultadefamiliar de paciente sobre proceso de sedacionen UCP

— Asesoramentonaelaboracién dun documento polo servizo de Neu-
roloxia e Farmacia sobre o uso de Lancosamida para o status epi-

léptico (e o consentimento informado)
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2019 - 5casos

— Consultadefamiliarde paciente sobre proceso de sedacion. Conflito

entre familiares. Confusion conceptos, sedacion paliativa-eutanasia

— Psiquiatria/U. Alcoholismo: confidencialidade nos xustificantes de

asistencia a consultas
— U.mama: solicitude de procedemento non claramente indicado
- CVA:rexeitamento de transfusion en testemuna de Xehova

— Anestesioloxiae Reanimacién: desconexiéon en paciente con morte

cerebral

C) ACTIVIDADE DOCENTE
Programacion anual/docencia curso basico de residentes: 12 h

Tema 1: Introducion & Bioética. Os CEA: funcions. A deliberacién

como método
Tema 2: Autonomia. Confidencialidade
Tema 3: Conflitos éticos do principio da vida

Tema 4: Conflitos éticos do final da vida. Planificacién anticipada da

asistencia
Outras actividades docentes:
2014: Curso basico para médicos e enfermeiras (colexios)

2017: Confidencialidade. Charlas de 30 minutos para persoal de

servizos centrais
2018: Planificacion anticipada da asistencia

2019:Mesa sobre “morte asistida” (colexios médicos—en preparacion-)
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Difusion documentos elaborados polo Consello mediante sesions

xerais no HULA:

2.0s coidados ao final da vida (2012): 2013

3.Intimidade e Confidencialidade: obriga morale compromiso ético
(2013): 2014

6. Etica no acceso e no uso da documentacidn clinica. Reflexiéns e

recomendacions (2017): Hospital e colexios médicos

D) ELABORACION DE PROTOCOLOS E DOCUMENTOS

RN

RN

—s

—s

—s

Triptico CEA: funciéns, contacto

Triptico Planificacion anticipada

Documento de recomendaciéns para sedacion paliativa
Documento de axuda a toma de decisions

Contidos actualizados na Intranet (comunidades), 2019

E) FORMACION CONTINUADA

—>

Formacion avanzada (mestrado ou especialista en Bioética

clinica)

Formacion ACIS (edicions 2016-17 e 2018-19) (alumnado e

docentes)

Revision tema “Maternidade subrogada”. Xuno 2017
Revision tema “Morte asistida”. Xuno 2018

Sesion monografica sobre Death Café. Xaneiro 2019

Revision tema “Medicina do desexo”. Outubro 2019
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4. ACTIVIDADE RELACIONADA COA PLANIFICACION ANTICIPADA DA

ASISTENCIA
2015:

—» Sesiondirixida & poboacion xeral (salén de actos da deputacion
provincial)

- Sesionxeral no HULA

—  Titulo: Planificacién anticipadadas decisiéns. Historiade valores.
Decisidns por representacion (A. Usero, A. Garcia)

2016:

- Elaboracion dun triptico informativo sobre o tema.

—  Distribucion do triptico entre os distintos servizos do hospital.

- Solicitada a creacion no HULA dunha unidade de rexistro no
propio hospital.

— Acordasedifundir nas salas de esperadas consultasotriptico
informativoasicomo difusion do video editado polo Sergas, nas
canles de TV dasditas salas.

- Out.-Nov.: Charla-coloquio (organizan CEA-Comité de Paliati-

vos de Lugo centro) no Colexio Médico de Lugo: Planificacion
anticipada das decisions. Historia de valores. Decisions por

representacién (A. Usero, A. Garcia)

2017: Hospital da Costa

—>
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Charla-coloquio (organiza Comité de Paliativos da Marina) Pla-

nificacion anticipada da asistencia (Belén Fra/A. Garcia)
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2018: Xornada con motivodo DiaMundial dos C. Paliativos. Outubro (Ifaki

Saralegui)
- Sesion Xeral HULA, 11 out.

—» Taller para profesionais sanitarios de 3 h (acreditado)
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v

2.7 ....Actividade do comité de ética
asistencial de EOXI da Coruna

nos ultimos 10 anos. (2008-2018)

v
RELATORA —% MERCEDES CAO VILARINO
VOGAL. COMITE ETICA ASISTENCIAL. A CORUNA

0 Comité de Etica Asistencial da EOX| da Corufia ten un percorrido de
mais de 20 anos e tanto a participacion dos profesionais como 0s obxec-

tivos expostos anualmente foron variando ao longo deste periodo.

Parello a un cada vez maior conecemento do comité por parte do resto
dos profesionais e ao crecente aumento e preocupacion polos temas éti-
COS que acompanan a practica asistencial foise incrementando tamén a
actividade deste CEA, a necesidade de aumentar o numero de membros
para cubrir a maior parte das areas asistenciais, a formacién en Bioética
dos seus componentes e a cada vez maior implicacion destes en diferen-

tes temas e problemas relacionados coa Bioética.
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O numero de membros € duns 25 (variou nos diferentes anos segundo

baixas e novas incorporaciéns) e abarca:

— Persoalde enfermeria: primaria, paliativos, oncoloxia, saude

mental, matrona...

- Persoal meédico: primaria, pediatria, hospitalizacion a
domicilio, cirurxias, anestesia, UCI, obstetricia/xinecoloxia,

nefroloxia...
— Psiquiatra/psicologo
- Traballo social
- Xudicatura
— Persoalalleo ao mundo sanitario (leigo)

A composicién actual é de 22 membros dos cales 12 son médicos, 2 en-
fermeiras, 1 matrona, 1 farmacéutica, 1 psicologo, 1 leigo, 1 traballadora

social e 2 xuristas.

Segundo os periodos marcados no estatuto, houbo renovacion periddica
dos seus membros, intentouse manter sempre unha representatividade
de sectores mais implicados na toma de decisiéns sobre distintos temas
sanitarios relacionados co mantemento da saude, no sentido mais am-

plo do tema.

A participacién é absolutamente voluntaria, e 0s membros selecciéonan-
se a partir de convocatorias publicas periddicas segundo o perfil que se

precise en cada momento e tras pasar unha entrevista persoal.
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O CEA organizase cun presidente, secretario/a e vogais de forma admi-
nistrativa xa que a nivel deliberativo tratase dunha estrutura totalmente

horizontal.

As reunions ordinarias son mensuais, descansan soamente en agosto e
lévanse a cabo polas tardes dado que este horario facilita a asistencia
de moitos dos membros e que moitas veces se necesita bastante tempo
para as deliberaciéns. Asi mesmo, sempre que se necesita convocanse

reuniéns extraordinarias.

De maneira practica e ainda que todos os membros conecen todos os
temas e participan nas deliberaciéns mensuais, desde hai 4 anos for-

maronse pequenos grupos en diferentes areas de traballo.

Unha destas areas que mais lle preocupa ao CEA é a formacién dos seus
membros e a docencia. Existe o compromiso por parte dos membros de
formacion en Bioética, sempre que o permita a actividade que desenvol-
ven. Neste sentido, varios dos componentes do CEA realizaron mestrado
e/ou expertos en Bioética, e outros participan activamente nas xornadas

de ACIS relacionadas con este tema.

Respecto da docencia, impartense cursos anuais para residentes e per-
soal de enfermeria sobre a confidencialidade, autonomia do paciente ou
problemas relacionados co final da vida, entre outros. Esta en valoracion
a posibilidade de estender estes cursos a outro persoal hospitalario como

celadores e administrativos.

Nos dous ultimos anos, intentando chegar ao maior nimero de persoas
posible, estanse realizando unhas pilulas formativas, que consisten en
peguenos casos tipo con diferentes problemas éticos que son analizados
de maneira sinxela e que tentan, da maneira mais lixeira posible, atraer a

atencién do persoal do centro, cunha breve formulacién do conflito ético,
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e unha desagregacion dos cursos de accion. Estas pilulas sébense a web

do CEAdaintranetlogodainformacion atodo o persoal através do correo.

Outras actividades, organizadas nestes grupos de traballo, son:

— CONSENTIMENTOS INFORMADOS

Este grupo revisa sistematicamente, calquera consentimento infor-
mado que tena que ser aprobado polo Servizo de Calidade do hospital.
Polo seu caracter asistencial, supén unha importante carga de traba-
llo. A revision de consentimentos foi aumentando nos ultimos anos e

actualmente supon unha media de 6 ao mes.

- VALORACION DO DOADOR VIVO

O CHUAC ten unha importante actividade transplantadora, e dentro
desta, otransplante renal de doador vivo foi adquirindo cada vez mais
protagonismo, de tal modo que ao final constitie un 20 % dos trans-
plantes realizado cada ano. Desde 0 2003 en que se iniciou este pro-
grama, valoraronse 329 potenciais doadores. 299 deles neste periodo
de 10anos (2008-2018). Adiferenza doutros centros, onde sé se revisa
a documentacion, no noso centro realizase unha entrevista duns 20
minutos de duracion co potencial doador, onde 2-3 membros do comité
valoran se a doazon se fai estando totalmente informados dos riscos
do procedemento, por suposto se é voluntaria, non mediando coaccion

de tipo econdmico ou emocional.

Neste sentido a valoracién do comité serviu para repensar un caso
gue non estaba totalmente claro que fose voluntario, e outro no que
claramente non habia moitaintencion de doar. Tras a analise por parte

dos membros do comité bloqueouse o proceso e permitiuse que outro
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doador que de verdade tina interese puidese facelo. As entrevistas
ainda que son realizadas polo grupo son comentadas posteriormente
nas reunions ordinarias e ocasionaron nalgunhas ocasions reunions
extraordinarias con membros do equipodetransplantes,da OCT e mes-

mo con familiares dos potenciais doadores.

_» ANALISE DE CASOS

O comité esta ao dispor dos traballadores do hospital, para valorar a
existencia de conflitos éticos derivados da asistencia sanitaria. O grupo
de anadlise de casos, establece unha entrevista rapida coa persoa que
realiza a consulta, por se se lle pode dar algunha solucién provisional
aoproblema. Posteriormente realizanse as entrevistas con persoal sa-
nitario, paciente e familiares, se procede, e analizase o caso en reunion
extraordinaria se se considera necesario. Todo o material reunido, se
a solucion non é urxente, coméntase posteriormente na convocatoria
mensual,onde tras un proceso deliberativo se delimita o conflito ético,
se suxiren os cursos de accién e se elabora o informe que lle sera en-

viado quen realizase a consulta.

Estetipode casos non émoifrecuente.Nos ultimos 10 anos analizaron-
se con esta metodoloxia 34, dos cales 26 deles estaban relacionados
con conflitos ao final da vida (limitacién de esforzo terapéutico ou rexei-
tamento a tratamentos). Outros conflitos minoritarios versaron sobre
temas como HIV, 2 casos, instruciéns previas, 1, reproducion asistida, 2,
doazonde 6rganos, 1 e competencia, 1. Usouse asi mesmo esta meto-
doloxia de analise para un caso de conflito por rexeitamento de trans-
fusion dunha testemuna de Xehova ainda que a maioria destes casos
gue suponen consultas entre 5e 10 ao ano, resélvense con mediacion

de membros do CEA. Sobre este tema tamén realizamos entrevistas
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coas ligazéns hospitalarias dadita congregacion, organizaronse foros
de discusion no hospital e sesions formativas a diferentes servizos

cirdrxicos.

Outro tipo de consultas, 43 nesta década, son dubidas éticas ou ético-
legais sobre diferentes temas do persoal sanitario, pacientes/familia
ou direccion do hospital que normalmente se resolven de forma oral
tras conversacions persoais ou de pequenos grupos ou tras consulta
atodo o CEA.

~» ELABORACION DE PROTOCOLOS

O CEAelaborou/revisou ao longo destes anos varios protocolos xerais
comoode Sedacionaofinaldavida,a Guia para manexo de rexeitamen-
toatransfusiondastestemunas de Xehova e o protocolo de Limitacion
do esforzo terapéutico en unidades de Coidados Criticos de adultos.
Colaborou coa OCT no protocolo de Doazoén en asistolia controlada e
elaboraronse documentos informativos sobre rexeitamento ao trata-
mento e informacion aos pacientes. Actualmente estase traballando

nun protocolo interno sobre entrevistas en doazén renal de vivo.

- INSTRUCIONS PREVIAS

Recentemente creouse un novo grupo de traballo para o tema das ins-
trucions previas. Grazas a unha consulta realizada ao CEA e a través da
intervencion deste instaurouse no CHUAC unha unidade habilitada para
o outorgamento do documento de instrucions previas. Ademais partici-
pouse endiferentes sesiénsinformativas e formativas neste temaanivel
hospitalario e mesmo extrahospitalario colaborando con asociacions de

pacientes.
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...Apropdsito dun caso:
analise metodoldxica

A Limitacion do Esforzo Terapéutico (LET)/Limitacion de tratamentos de
Soporte Vital (LTSV)

17— Quen e como se debe de abordar a decision da limitacion do
esforzo terapéutico?
2 s EaLET acausa finalda morte?

3 - Podeinfluirdalgunhaformaaopiniondun pacientee/ou o seu

representante?
4 - Que requisitos debe cumprirunha LET?

5 Podeterimplicacions legaisadecisiénounondecisiondaLET?

caso practico

FEITOS CLINICOS

O paciente é un home de 56 anos importante fumador e bebedor activo.

Presenta como antecedentes persoais:

- Enfermidade diabéticaavanzada con sindrome metadiabético
severo (enfermidade renal estadiollla, retinopatia moderada,
polineuropatia sensitivo-motora e arteriopatia periféricailiaca

bilateral severa con necrose dos dedos do pé).
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— Tuberculose pulmonar antiga hai mais de 10 anos e EPOC
severa con ventilacién mecanica non invasiva nocturna
e osixenoterapia domiciliaria, con multiples ingresos

hospitalarios porinfecciéns respiratorias.

Segundo refire a familia no Ultimo ano comentou en varias ocasiéons que
“non lle gustaria vivir dependendo de maquinas como un vexetal”. Non
ten documento de instrucions previas.No ultimo ano tivo varios ingresos
hospitalarios por infeccions respiratorias. Nos ultimos tres meses tres
ingresos nunha unidade de coidados criticos. O primeiro ingreso, por
unha pneumonia comunitaria grave con choque séptico e disfuncién

multiorganica, durante case un mes con alta a planta con traqueotomia.

A causa do 2.° e terceiro reingreso de mais de 15 dias de estancia
foi insuficiencia respiratoria global necesitando ventilacion invasiva.
Presentou nova pneumonia nosocomial e suboclusiénintestinal por bridas,
con necesidade de soporte hemodinamico, terapia de dialise continua e
ventilacion mecanica prolongada por unha severa polineuropatia de paciente

critico.

No 7.°diado 3.° reingreso:

Explicaselle a situacién a familia, decidese adecuacion do esforzo terapéutico

e en situacion de choque refractario o paciente é exitus.

CONFLITO ETICO

A limitaciéon ou adecuacion do esforzo terapéutico (LET) tamén chamada
limitacion de tratamentos de soporte vital (LTSV) é aretirada ou o noninicio

de medidas terapéuticas porque o profesional sanitario estima que debido
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a unha situacién concreta son inutiles ou futiles. Se nestas circunstancias
concretas non se expona LET, o Unico que se pode conseguir é prolongar a
vida bioldxica sen posibilidade dunha recuperacion funcional cunha calidade

de vida minima e/ou atrasar o momento da morte.

1 - Quen e como se debe de abordar a decision da limitacion do

esforzo terapéutico?

A avaliacion sobre a futilidade dun tratamento é un xuizo clinico dos
profesionais baseado en criterios de indicacién do ou dos tratamentos e

do progndstico da enfermidade.

O dereito a autonomia e a existencia cada vez mais frecuentemente de
situaciéns non tan facilmente reversibles (debido & avanzada idade ou
a enfermidades crdénicas) fai que sexa imprescindible a figura da LET.
Principalmente naqueles casos nos que se considera que determinadas
medidas médicas non comportan un beneficioreal parao paciente en base

aos seus desexos e preferencias.

Se un profesional, tras a avaliacion dos datos clinicos, conclue que unha
medida terapéutica resulta futil, non ten ningunha obriga ética de iniciala
e, se xa a iniciou, deberia proceder a retirala. Non ponderar a futilidade
do que facemos fainos caer na obstinacion terapéutica, anteriormente
conecida como “encarnizamento ou asanamento terapéutico” que é unha

mala practica médica.

Doutrabanda, aprolongacidoninadecuadadaterapiaunhavez considerada
fatilimplicaun usoineficiente de recursos que poderian ser utilizados para

outro uso.

Candoadecisionderetirar untratamento parte dos pacientes non falamos

de LET sendn de rexeitamento ao tratamento.
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2 - E aLET a causa final da morte?

E importante insistir que € a enfermidade ou as stias complicacions, a que

produce a morte e non a actuacion do profesional.
ALET pode, ainda que non sempre, “permitir”a morte no sentido de que non

aimpide, pero en ningun caso a “produce” ou a “causa”.

Esta diferenza entre “permitir” a morte e “producir a morte” € clave, pois é

o que separaa LET da eutanasia.

3 - Pode influir dalgunha forma a opinion dun paciente e/ou o seu

representante?

Na decision final da LET hai outros factores que se deben de ter en conta.

Factores como a propia opinién do paciente capaz, a do paciente incapaz
a través das suUas instrucions previas, ou a dun consentimento por

representacion realizado polos seus familiares.

Isto sabendo que a base principaldunha decisionde LET é “sempre” un xuizo

clinico prudente realizado polos profesionais.

4 - Que requisitos debe cumprir unha LET?

A aplicacién da LET esixe por unha banda estratexias de comunicacion
e negociacion co paciente e a familia, de tal forma que poidan asumir
adecuadamente a situacién sen ter en ningun momento sensacién de ser

responsables desta decisidn nin de ser abandonados polos profesionais.

Doutrabandadeberealizarse de acordo cos estdndaresclinicoseincluindo

nadiscusion sobre futilidade do tratamento os valores dos pacientes.
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Na maioria das sociedades cientificas por exemplo Xeriatria, Coidados
paliativos e Coidados Criticos existe un consenso ético e a LET esta

considerada un estandar de calidade na practica clinica.

Mesmo se recomendou a introducién do uso sistematico dun formulario
de LET adaptado ainfraestrutura de cada unidade, que permita planificar

e realizar o proceso dunha maneira transparente, clara e publicitable.

5 - Pode ter implicacions legais a decisiéon ou non decision da LET?

Un correcto rexistro do proceso de LET non é s6 unha esixencia ética

senon tamén unha esixencia legal.

A LET é un proceso de valoracién clinica sobre o grao de adecuacion,
necesidade ou futilidade dunha determinada intervencién médica. A LET
non é unha practica contraria a ética, non € punible, non se trata dunha

eutanasia e si dunha boa practica clinica.

E mais, cando se trata de “dignidade no proceso de morte”, o paciente ten
dereito a que os profesionais eviten condutas de obstinacién terapéutica

ou “encarnizamento terapéutico”.
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2 3 ....Reflexions dende a
participacion nun comité

v
RELATORA =% MARINA IGLESIAS GALLEGO
VOGAL. COMITE DE ETICA ASISTENCIAL. SANTIAGO DE COMPOSTELA

Este comité creouse no ano 2001 inicialmente para atender a Area Sani-
taria do H. Clinico e incorporouse Barbanza dende a integracion na EOXI

de Santiago.

No momento actual, estd formada por 21 membros: 8 médicos (6 hos-
pital, 2 AP), 4 DUE (3 hospital, T AP (matrona)) 1 licenciado en dereito, 1
psicologa, 2 traballadoras sociais (1 AP, 1 hospital), 1 técnica auxiliar en-
fermaria, 1 auxiliar administrativa, 3 membros alleos ao ambito sanitario

(administrativa xubilada, coidadora, profesora).

Esta multidisciplinaridade é un dos principais valores dos comités de
ética, porgue achega distintos puntos de vista ante unha situacion e asi
enriquece a analise, e destaco especialmente a vision que achegan os
membros alleos ao ambito sanitario que sinalan unha éptica que as ve-

ces dende dentro do sistema non apreciamos.

Os gue me conecen xa me oiron contar mais dunha vez a mina experien-
cia ao respecto: chegar a reunién cunha idea bastante clara do caso que
se vai tratar, e ao escoitar os demais ir pensando: “Vaia, pois non pensa-
ra niso”... “Vaia, pois tamén ten razén niso que di!"... "Realmente é mais
complexo do que me parecia”; e ao final mudar moito esa idea inicial que

traia, sen dubida, para mellorala.
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Cada tres anos rendvase un terzo do comité, o que significa que cada
membro estd como maximo nove anos. Cando toca renovar, faise unha
convocatoria publica que chega a todos os profesionais da area a través

do correo electrénico, e a cidadania a través da prensa.

Inicialmente valoramos que perfis de persoas seleccionaremos, tendo en
conta os que marchan ou algun perfil que tena especial interese nese
momento. Por exemplo, cando me seleccionaron a min, sei que se valo-
rou traballar no H. Barbanza e a atencién a pacientes paliativos. Poste-

riormente, facemos a seleccién entre os candidatos.

Como xa vivin dous procesos de renovacion, sé podo destacar que cada
vez parece que 0 comité esperta maior interese; no recente proceso de
renovacion que se levou a cabo este ano, presentaronse 57 solicitudes e

foi realmente moi dificil facer a seleccion.

Reunimonos de xeito ordinario 1 vez ao mes, excepto os meses de xullo e
agosto, en horario de mana, e de xeito extraordinario cando xorde algun
Caso gue requira a nosa valoracion urxente, e que adoita ser en horario

de tarde.

As consultas chégannos a través dun escrito con rexistro de entrada na
Secretaria da Xerencia, de Atencidn ao Paciente ou calguera outro medio
(s veces inicialmente contacto telefénico no que requirimos esa con-
sulta por escrito) explicando cal é o problema ou dubida sobre a que se

solicita a intervencion do comité.

Cando chega unha consulta, valoramos se é competencia do comité ou

non. Se non se considera a nosa competencia comunicaselle ao solici-
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tante, explicanselle os motivos e oriéntase a quen se debe dirixir. Se se
admite para estudo, establecemos a prioridade do caso e iniciase o seu

estudo.

Consideramos fundamental ter a maior informacioén posible para poder
deliberar e tomar decisions mais acertadas, polo que nomeamos un gru-
po de 3-4 membros do comité para xuntar esa informacién a través de
entrevistas as partes implicadas no caso, e se € preciso revision da his-

toria clinica.

Este proceso de recoller informacién a través das entrevistas achega,
por unha parte, o valor de recoller directamente das persoas implicadas,
as distintas visiéns do problema en cuestion, e non sé de quen lle fai a
consulta ao comité; e iso permitenos ter en conta aspectos que doutro
xeito podiamos pasar por alto. Pero tamén en mais dun caso, aprecia-
Mos que esa entrevista en si mesma pode axudar a resolver o conflito. A
mediacion non é nin pretende ser unha funcion do comité, pero posible-
mente o feito de responder a cuestions que formulamos nesa entrevista
pode levar a unha reflexion que resolva o problema antes de que o comité

chegue a elaborar o informe.

E ainda mais; nalgun caso, o feito de expresar situaciéns con importante
carga emocional, sabendo que se van ter en conta, supuxo liberacién e
catarse para esa persoa (recordo en concreto a frase dunha delas: “Levo
mais dun un ano dandolle infinitas voltas a esta vivencia, pero sinto que

hoxe pode ser a ultima vez que o faga”).

Cando nos presentamos a estas entrevistas, con frecuencia hai receo,

tanto por parte dos pacientes ou familiares que temen gue sexamos par-
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te da organizacion sanitaria pola que se senten maltratados, como por
parte de profesionais, gue se senten cuestionados; por iso, sempre temos
gue aclarar quen somos, e sobre todo que o comité é independente, que
non ten o obxectivo de xulgar ou sancionar a ninguén, senén que o seu
obxectivo é asesorar e axudar a resolver conflitos do mellor xeito posible
para os pacientes; e que en ningun caso as recomendacions propostas

tenen caracter vinculante.

Con todos eses datos, procédese a deliberacion e & analise do caso. Ela-
bérase informe que lles entregamos as partes implicadas do caso que

amosaran interese en conecelo, non sé a quen lle solicitou a consulta.

Consideramos que se € precisa a sUa participacién para o estudo caso,
debemos compartir o resultado da analise deste, recordando que calque-
ra informacion de caracter persoal contida no informe debe respectar a

confidencialidade e intimidade das persoas.

Somos conscientes de que isto pode dar lugar a que chegue & opinién
publica; e ainda que non parece desexable que isto ocorra; sabemos que
pode pasar, como asi foi no caso da nena Andrea. Sen entrar a analizar
por que pasou isto, o certo é que xerou un debate na sociedade sobre a

eutanasia moi interesante, polo que ata se pode dicir que foi positivo.

Agueles casos que consideramos que precisan de medidas ou accidons
por parte da Xerencia, tanto se foron admitidos para estudo como se non
o foron, facémosllos chegar persoalmente para que tenan constancia de-

les e poidan tomar as medidas que consideren oportunas.
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Todo este proceso, pode suponer unha demora variable, dende uns dias

ata meses, segundo a prioridade e a complexidade do caso.

Os casos de maior urxencia adoitan estar relacionados con toma de de-

cisions de LET.

Os casos de transplante de doador vivo, é raro que demoren mais dunha

semana (o tempo de coordinarnos para concertar entrevista).

Os de maior demora pola sia complexidade, son os que tratan temas xe-
rais, non referidos a un caso concreto, e que requiren multiples entrevis-
tas e revision bibliografica. Por exemplo: caso que recibimos dende duas
profesionais do ensino, para valorar a atencién na nosa Area do TDAH
(Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividade) en menores de ida-
de; onde se entrevistaron a varias nais e profesionais expertos en dife-
rentes aspectos do TDAH como orientadoras dos centros de ensino, un
membro dun Equipo de Orientacion Especifico de Trastornos da Conduta
(EOETC) da Conselleria de Educacion, un psiquiatra e psicélogo clinico de
Saude Mental Infanto-Xuvenil e un neuropediatra. Foron precisas varias
sesidns para tratar o caso e un informe moi elaborado, o que se traduce

en meses de traballo.

Con certa frecuencia recibense consultas verbais, por teléfono ou correo
electrdnico, sobre decision clinicas dificiles con implicacions éticas (LET,
decisiéns por representacion, uso de limitacion de recursos, implicaciéns
legais etc.) onde quen fai a consulta considera que non precisa un infor-

me formal do comité ou que necesita un asesoramento rapido.

Neses casos o presidente comunicase con 2-3 membros do CEA, en fun-
cion do perfil profesional e formativo que o caso precise; con base nos

datos que achega quen fai a consulta e as veces tamén da revision da
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historia clinica, coa maior brevidade posible dase unha resposta, que
intentamos que sexa por escrito, e achéganse recomendacions xerais,
dado que non conecemos o caso coa profundidade dos casos valorados

polo procedemento ordinario.

Ademais do estudo de casos, outra actividade do comité é a elaboracién
ou revision de documentacion elaborada por distintos servizos como
protocolos (recomendaciéns de transfusion en coidados paliativos, LET,
doazdn en asistolia...), asesoramento na elaboracién de consentimentos

informados etc.

Por ultimo, o comité participa en actividades formativas como cursos
para residentes, sesions autoformativas, sesions clinicas no hospital e
nos CS (presentacion do CEA nos centros de salde da area) ou colabo-

rando en actividades como esta xornada.

Isto, dar a conecer o CEA, tamén me parece unha parte importante do

noso traballo.

Teno que reconecer, gue cando me presentei como candidata a formar
parte do CEA, realmente era un desconecido para min. Sabia que existia,
confundiao co comité de ética de investigacion, e dende logo non sabia
gue podia acceder a el con tanta facilidade para axudarme a tomar deci-
sions dificiles.

Penso que probablemente o mesmo lle pase ao resto dos e das profesio-
nais e tamén a cidadania, por que?: 1) no periodo en que exercin de pre-

sidenta recibin moitas chamadas que solicitaban valoracién e que tina
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que derivar ao Comité de Etica de Investigacion; 2) penso que non chegan
tantos casos ao CEA se pensamos na cantidade de conflitos que se pre-
sentan a diario na actividade asistencial; e por ultimo, todos os casos
que tratamos estan relacionados con atencion hospitalaria cando tamén
en atencién primaria se dan situaciéns clinicas dificiles con implicacions

éticas.

Nos cursos para residentes doume conta de que chegan con mais forma-
cion en ética da que tina eu, o que significa que se lle da mais relevancia
na formaciéon pregao, e isto € moi importante porque supon unha boa
base que sobre a que traballar. Tamén vexo que no seu curto percorrido
clinico xa detectan moitas actitudes e procedementos que vulneran de-
reitos dos pacientes e cuestiéns éticas importantes. Eu animoos a que
non perdan esa capacidade critica, que sexan quen de actuar tendo en
conta eses valores sen perderse na voraxine na que pode envolvernos o

sistema de traballo no que estamos inmersos.

Quizais a principal conclusién que saco da mina experiencia do CEA foi
e segue sendo, tomar conciencia de ata que punto a ética forma parte
da nosa actividade asistencial diaria. A ética forma parte do dia a dia:
como tomamos as decisiéns, como informamos os e as pacientes e 0s
seus familiares, tendo en conta a sua intimidade, confidencialidade, os
seus valores e facendo prevalecer a sUa autonomia, como nos relacio-
namos entre distintos profesionais para mellor beneficio do paciente e
0 NOSO propio, como repercute nos pacientes e as suas familias que non
fagamos as cousas coa reflexion e co rigor debido, como xestionamos os

recursos, e un longo puntos suspensivos....
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Por ultimo compre facer un reconecemento ao traballo dos comités, que
requiren dun tempo do que non adoitamos disponer e supon una carga
“extra” a expensas do tempo libre; pero que cando ponemos na balanza
os proles e contras, sen dubida paga a pena, de feito, no ultimo proceso
de renovacion, pensaba con magoa que na préxima xa me toca marchar

a min.
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16:15 PRESENTACION

»-% Tejiendo la Bioética:
compartiendo
decisionesenla
planificacion de la
atencion

RELATOR— JUAN ANTONIO GARRIDO SANJUAN
PRESIDENTE DO CONSELLO DE BIOETICA DE GALICIA

Buenas tardes y bienvenidos a esta nueva
jornada de trabajo y aprendizaje compartido
organizada por el Consello de Bioética de
Galicia. Agradecer primero a la Conselleria
de Sanidade y a la Secretaria Xeral Técnica
su apoyo y presencia en esta inauguracion.
Nuestroreconocimientotambién ala Agencia
gallega para la gestion del conocimiento en
salud (ACIS).

Transmito la gratitud del Consello a los
ponentes y moderadores de las mesas v,
este ano especialmente, alos comités de ética
asistencial (CEAs) por su rapida aceptacidn
parala participacion con comunicacionesy por
lapresenciade muchos de sus miembros entre
nosotros esta tarde. También al resto de los
asistentes que tendréis abiertala participacion
en el didlogo posterior a las ponencias.
Queremos aprovechar esta jornada para un
agradecimiento publico por parte del Consello
a José Antonio Seoane, presidente del Consello
desde 2015 y hasta hace escasas semanas,
por la huella dejada que ha permitido la
consolidaciondel Conselloy que permite una
base sélida sobre la que continuar intentando

cumplir las funciones del mismo.
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Atitulo personal migratitudalosvocalesyala
secretariadel Consello por haberme otorgado
su confianza para presidir el Consello desde
hace pocomasdeunmes, enestanuevaetapa.
Eneste sentidoun especial agradecimientoa
Teresa Conde y Ana Concheiro cuyo trabajo
a contrarreloj en estos tiempos de cambio
ha permitido que podamos hoy disfrutar de

estajornada.

Desde hace anos el Consello de Bioética de
Galiciatratade visibilizar y difundir su trabajo
y dar a conocer sus funciones en jornadas
como la que ahorainiciamos. Estas jornadas
en algunas ocasiones han servido también
para presentar documentos que recogen las
reflexiones y recomendaciones procedentes
del trabajo de los meses anteriores, trabajo
guiado por una metodologia que podemos
resumir como bioética deliberativa.

En este ultimo periodo el Consello se halla
inmerso en la reflexién sobre como ayudar,
desde sus competencias, a desarrollar
la planificacion anticipada de la atencion
sanitaria en la Comunidad Auténoma de
Galicia. Dicho desarrollo implica un cambio
cualitativo muy significativo de la relacién
clinica,cambiovinculado alintento de mejorar
la incorporacidén de las preferencias y los
valores de los pacientes sobre sus cuidados,
buscando una adecuada respuesta a sus
necesidades.

La instauracion y desarrollo de esta
planificacion anticipada de la atencién ya ha
sido motivo de preocupacion y dedicacidén
por parte del Consello, y anteriormente de la
Comision Galega de Bioética, habiendo dejado
constanciadereflexionesyrecomendaciones
sobrelamismaen, al menos, dos documentos

anteriores: “Los cuidados al final de la vida”
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y “Etica, vulnerabilidad y ancianidad”. Este

ultimo entre sus recomendaciones incluia:

- Para la Administracion: Promover la
planificacién anticipadade las decisiones
y los documentos de instrucciones
previas entre la ciudadania y facilitar
su conocimiento y uso por parte de los
profesionales asistenciales. Incluir en
la historia clinica un apartado para la
historia de valores de los pacientes, de
facil consulta.

- Para los profesionales: Explorar las
preferenciasylosvaloresdelos pacientes
sobre sus cuidados, ajustar el proceso
de informaciéon a sus necesidades
y circunstancias, y documentarlos
adecuadamente en la historia

- Paralaciudadania: Tomar concienciade
loque suponeelprocesode envejeceren
nuestro proyectovitalyde laslimitaciones
futuras que lleva asociadas. Implicarnos
enlaconfiguraciénde los cuidados futuros
a través de la planificacion anticipada
de las decisiones y el documento de

instrucciones previas.

Es pertinente recordar también que en
la jornada anual correspondiente a 2017,
Vulnerabilidad y Bioética, el Consello, bajo el
titulo de “Cuidar atiempo, cuidar en eltiempo”,
proponia la presentacion de experiencias de
planificacidn anticipada de decisiones de
distintas Comunidades Auténomas. En dicha
mesa fue expuesta la experiencia del comité
de éticadel Area Sanitaria de Ferrol, relatorio
publicadoy recuperable paraincorporarala
reflexidn junto a los que se expondran esta

tarde.
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La planificacion anticipada de la atencidn
es un proceso de comunicacién de valores,
deseos y expectativas de la persona que se
desarrolla de modo progresivo en el seno de
larelacionclinicay la continuidad asistencial.
Debe tomar en consideracién el contexto fisico,
psicoldgico, socialy asistencial del pacientey
suentorno afectivo, enelque endeterminadas
fases del proceso tendran gran importancia
los cuidadores.

Esta planificacién requiere que el paciente
piense acerca de sus valores y preferencias
sobre tratamientosy cuidados cuandono sea
posible lacuracidon o no puedacomunicar sus
deseos. La planificacién incluye, al menos,
establecer metas de atencién, clarificar
opciones de tratamiento aceptables y
determinar ellugar donde una personadesea
pasar los ultimos dias de su vida.

En este proceso es importante que participe
la familia o las personas que forman o van a
constituir el entorno de cuidado del enfermo.
Elprocesodebe quedarregistradoenunlugar
adecuado en la historia clinica del paciente.
El aumento de desarrollo de estas acciones
de planificaciéon se vera facilitado si vamos
estableciendo un nuevo marco de relacién
clinica basado en un proceso de “decisiones
compartidas” y de ahi el titulo de nuestra
jornada. Este tipo de relacion clinica supone
en si misma muchas veces una herramienta
terapéutica.

Esta planificacién puede terminar o no en
la redaccién y registro de un documento de
instrucciones previas, cuya redaccién es
deseable esté siempre precedida por un
proceso de planificacién de la atencién en
un contexto de relacidn clinica de decisiones

compartidas.
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El nuevo concepto de “atencidén centrada
en la relacién”, pretendiendo superar el de
atencion centrada en el paciente, encuentra
también su origen en esta preocupacion,
haciendo énfasis en que lo determinante de
la calidad de la atencién va a ser la forma
en que establezcamos las relaciones que
se van produciendo en ese contexto que,
cuando llegan determinadas fases de la
enfermedad, ya no solo es sanitario sino
sociosanitario. Nos permite asi hacer énfasis
enlarecuperaciéndevalores que deben estar
presentesenlarelacion como son laconfianza,
veracidad, respeto a las preferencias, respeto
a la intimidad y caracteristicas individuales
del paciente, sensibilidad especial con la
vulnerabilidad y las desigualdades injustasy,
endefinitiva, consideracionde las necesidades
definidas por el paciente como el eje de la
atencion. La relacidn se centrard asi en lo
narrativo, en como la persona quiere seguir
escribiendo suvida hasta la muerte, buscando
que la biografia individual sea el gje.

Laplanificacion establecida mediante estetipo
de relacion clinica nos permitira recuperar,
especialmente alos médicos, laconcienciade
gue los grandes avances cientifico-técnicos
de las ultimas décadas no solo estan en el
area de la medicina curativa sino también
en el area del cuidado. Quiero recordar aqui
gue también estan presentes en un area
excesivamente olvidada en nuestraformacion
como es ladel prondstico. En este campo los
estudios de los Ultimos anos sobre factores
y escalas prondsticas, en enfermedades
oncoldgicas y no oncoldgicas, pueden
mejorar las conversaciones con los pacientes
y los cuidadores para facilitar decisiones

compartidas.

81 |[TEJIENDO LA

El Consello de Bioética de Galicia es un
organo colegiado, permanente, consultivo,
interdisciplinar e independiente cuya
mision es asesorar a la Administracion y
a los profesionales de la salud, promover
la formacion bioética y la consideracion
de la bioética como criterio de calidad y
buena practica profesional, y contribuir a
la informacién y favorecer el debate civico
sobre las dimensiones éticas de la practica
asistencial. Entre sus funciones quisiera hoy
destacar especialmente una que en la Orden
delaConselleriade Sanidade de 16 de octubre
de 2015 aparece asi descrita: “Ser el 6rgano
de referencia en materia de bioética de los
comités de ética asistencial” (CEAs).

Estos dos elementos me sirven pararelataros
el contenido del trabajo que se propone en la
jornada:

- HemospedidoalosCEAsqueconsideraran
si podian exponer alguna experiencia o
reflexidn experiencial relacionada con
la planificacion anticipada de la atencidn
con la finalidad de enriquecer tanto la
jornadacomolalineadetrabajoenlaque
el Consello tiene intencidn de progresar.

- Asimismo, y a partir de esta funcién que
elConsello quiere potenciaraumentando
el vinculo de trabajo con los CEAs,
comunicar, compartir con el Consello,
con los otros CEAs y demds asistentes
otraslineas detrabajo o reflexiones que
pudieran enriquecer la jornada. De ahi
esa segundamesa, “otras miradas”, con
un titulo tan representativo de lo que
es la bioética deliberativa: incorporar
visiones, vivencias, experiencias,
percepciones distintas para que las

decisiones compartidas sean mejores,
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de mas calidad y resuelvan mejor los
conflictos éticos y en definitiva los
problemasdelas personas.Lapluralidad
enriqueciendo lo singular, lo auténtico, lo
especial de cada personaen suproceso

de enfermar.

Empezamoslajornadaconeldeseode queel
trabajo de hoy permita crecerla comunicacion
y coordinacidon entre los comités de ética
asistencial y entre éstos y el Consello vy,
sobretodo, ayude enlainstauracidény progreso
de procesosderelaciéonclinicaque conduzcan
a compartir decisiones en la planificacién de

la atencidn.

Juan Antonio Garrido

Presidente del Consello de Bioética de Galicia

16:40 MESA REDONDA

82— 83

Decisiones
compartidas

MODERADORA —> ANA CONCHEIRO GUISAN

VICEPRESIDENTA DEL CONSELLO DE BIOETICA DE
GALICIA

Buenastardesy bienvenidos a esta Xornada
que desde el Consello de Bioética de Galicia
quiere dar voz a los Comités de Etica

Asistencial de nuestras EOXIs.

Enestaprimera mesaredonda, que lleva por
titulo "Decisién compartidas”, invitamos a
esasvoces aque nosrelaten suvision de la
planificacion compartiday anticipada de los

cuidados. Los ponentes, todosellosconuna
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larga experiencia de trabajo en sus comites
de ética asistencial, se complementan de
manera armoniosa, tejiendo una exposicion
compartida con puntos comunes, pero
también, con distintos angulos dentro de

una misma perspectiva.

Abre la mesa Angel Lopez Triguero,
vocal del CEA de Pontevedra y Salnés vy
profesional de los cuidados paliativos, con
unacuestiondirecta, la pregunta de cuanto
de preparados estamos los profesionales
sanitarios para afrontar la planificacion
anticipada. En su reflexion el ponente
presentara al profesional sumergido en el
intimo conflicto de afrontar su propia finitud
a horade afrontar este cuidado. Cuidado que
no solo constituird una excelente practica
clinica, sinoque a nivel personal le aportara
beneficios indudables. Sin embargo, el
camino no es facil, pues existen barreras
internas, organizativas o sociales, como las
dificultades del propio paciente para vivir
y afrontar su propia autonomia, que haran
que incluso los equipos profesionales mas
directamente implicados en los procesos
del final de la vida refieran dificultades
en la instauracién de una planificacion
compartida. Estadeberd comenzar conun
aprendizaje fundamental, el de explorar e
incorporar en lasdecisiones los valores del

paciente.

De la exploracién e incorporacion de
los valores como labor intrinseca de
nuestras profesiones sanitarias hablara
a continuacion Alfredo Valdés, en
representacion del CEA de la EOXI de

Ourense que él preside. Su ponencia hara
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unrecarrido histdrico, socialy legislativo de
las transformaciones, como los cambiosen
laformade moriroenlarelaciénclinica, que
nos condujeron a intentar construir, junto
con nuestros pacientes, la planificacion
de sus cuidados. Esta segunda ponencia
incluye la presentacion de las actividades
del CEA de la EOXI de Ourense orientadas
alaformacionde los profesionales en esta

buena practica.

Por ultimo, Luis Arenas, quien preside el
CEAdeVigo, abordard desde la perspectiva
bioéticala practicaclinicadela alimentacion
enteral por medios externos, sonda o
gastrostomia, intimamente relacionada
con el concepto de terminalidad . En esta
ponencianosposicionaremosenelmomento
delfinalde lavida. Dos situaciones clinicas
concretasycercanas, afrontadas porel CEA
de VIGO, exponen de manera grafica, unas
circunstancias donde los profesionales
deberian saber explorar valores, revisar
su caracter dinamico y modificable e
integrarlos para intentar tomar la mejor
decision. El valor de la anticipacion vy la
conciencia de una dinamica cambiante de
las circunstancias y de las decisiones son

puestos en valor.

Al final de las tres ponencias se dara paso
a un tiempo de coloquio que, sin duda,
enriquecera la mesa y complementara la
vision desde los CEAs de la implicacion de
nuestros profesionales en la planificacion

anticipaday compartida.
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1.1...Planificacidn
compartidada
atencion. Estamos
preparados 0s
profesionais?

RELATOR —% ANGEL LOPEZ TRIGUERO.
VOCAL. COMITE DE ETICA ASISTENCIAL.PONTEVEDRA

El origen de la planificacidn anticipada de las
decisiones esta en el advance care planning
norteamericano. Hay que entenderlo, pues,
en un contexto social en el que la autonomia
de la persona es una prioridad. El Consello
de Bioética de Galicia lo defini6 en su
documento “Os coidados ao final da vida,
documento de recomendacions” como un
proceso de comunicacion de valores, deseos
y expectativas de la persona que sedesarrolla
de modo progresivo en el seno de la relacién
clinica y la continuidad asistencial y toma en
consideracidn el contexto fisico, psicoldgico,
social y asistencial del paciente y su dmbito
afectivoy de cuidado. Desde el punto de vista
ético su objetivo es, por tanto, adecuar la
atencién sanitaria a los valores del individuo
diagnosticado de una enfermedad incurable.
Este proceso no so6lo procura salvaguardar la
autonomia del enfermo sino también hacer lo
justo (dar a cada uno lo que le corresponde
segun sus necesidades), no hacer dano (evitar
intervenciones futiles o el encarnizamiento
terapéutico) y hacer el mayor bien al enfermo
en el final de su vida (adecuar la atencidn a

las necesidades realizando intervenciones
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aceptables para la personay consentidas por
élo ella).

En una evolucion conceptual del término
hablamosde planificacién compartida, cuando el
proceso, mas bieninformativo o interpretativo,
evoluciona a un proceso mas relacional y
deliberativo, en el que equipo sanitario, paciente
y familia realizan un plan conjunto para los
cuidados que sevanallevaracaboenelfuturo

basado en los valores del individuo.

Pero, ;estamos preparados los profesionales

para llevar a cabo este proceso?

EnlaProposicionde ley de derechosy garantias
de la dignidad de la persona ante el proceso
final de su vida que se debatié en 2018 en el
Congresode los Diputados seincluiaelderecho
de los ciudadanos a recibir informacidn sobre
la posibilidad de otorgarinstrucciones previas,
asi como establecer un plan anticipado de
cuidados. Esto hubiera sido algo bastante
novedoso y esperanzador para el desarrollo
de la planificaciéon compartida de haber salido
adelante la ley, pero el mismo texto no incluyé
el deber paraelprofesional de ponerse manos
alaobray llevar a cabo la planificacién de los
cuidados para el futuro. Asi, hubiera quedado a
voluntad del profesional el promover orealizar
la planificacién compartida.Y por otro lado, ésta
habria dependido también del empeno de los
hipotéticamente informados pacientes que
desearan llevarla a cabo.

Surgenahoravarias cuestiones: ;Quiéninforma
de la posibilidad de hacer esta planificacion?
iEse o esos profesionales tienen formacion
para ello? ;Tienen formacién para llevar
a cabo la planificacion de la atencion en el

futuro? ;Existe conciencia y cultura, tanto en
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el ambito sanitario como en la sociedad, para
llevar a cabo este proceso con normalidad?
¢Laplanificacion seria realmente compartida?
¢Participarian otros profesionales ademas del
médico? ;Un paciente que no esta informado
de sudiagnostico o prondstico puede participar
en una planificacién compartida?

Evidentemente, cuando algo nuevo se inicia
siempre hay dificultades. Podemos enumerar

algunas a continuacidn:

— En cuanto al enfermo, sigue estando
instalada en nuestra sociedad larelacién
médico-paciente de tipo paternalista,
aunque la tendencia es que esto va
cambiando poco a poco. Muchos son
los pacientes que adoptan una actitud
pasiva: “haga lo que crea mejor”, “a mi
no me informe, hable con mi hija’... Hay,
ademas, falta de informacién sobre la
posibilidad de ser activo en la toma de
decisiones, de hacer esta planificacionde
forma anticipada odelderecho aotorgar
instrucciones previas o a designar un
representante. Por no hablar del miedo
ahablardelaenfermedad, sobretodode
ciertas patologias, y del final de la vida

y la muerte.

— Por otro lado las familias y el entorno
de cuidado también desconocen
muchos de estos aspectos y suelen
adoptar un rol protector, bloqueando a
veces la informacidn al paciente para
evitar mayores sufrimientos, sin darse
cuenta de que esto puede provocar en
el enfermo una sensaciéon de miedo,
angustia, soledad, etc. Todo ello con la
complicidad de los profesionales que, en
muchos casos no sabemos afrontar un

pacto de silencio y desmontarlo.
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—> Las organizaciones sanitarias, salvo
excepciones, no tienen la planificacién
compartida de la atenciéon como una
prioridad. Faltan programas de formacién
y de fomento de estos procesos. Lo que
mas interesa es aumentar los nimeros
enlosregistrosdeinstrucciones previas.
Ademas, llevar a cabo un proceso de
planificacion compartida requiere
tiempo de los profesionales, que no
tienen sus agendas adaptadas paraestos
menesteres. Ademds tampoco hay un
lugar en la historia clinica pararegistrar
lahistoriade valoresola planificaciénde

los cuidados futuros.

— Como se ha ido comentando los
profesionalestambiéntenemos nuestras
dificultades. Estas se desarrollaran a

continuacion.

En este contexto ;qué hacemos los

profesionales?

En primer lugar nos falta formacién en
planificacion compartida. Muchos profesionales,
incluso aquellos que deberian tener un papel
crucial en el desarrollo de la misma, no saben
exactamente lo que es. Mucho menos cdmo
llevarla a cabo ni por qué hacerla. No nos
paramos areflexionar sobre los beneficios que
puede tener para el paciente, para el respeto a
su dignidad y sus valores, su autonomia. Nos
es mas facil tomar decisiones sobre la marcha
porque, “con suerte”, no serd necesario hablar
conelpacienteybastaratratar estostemascon
la familia. Falta por tanto también formacién
en bioética, en cdmo explorar los valores del
enfermo, y reflexionar sobre cdmo hacer las

cosas mejor para garantizar el respeto a su
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dignidad. Anadir que la planificacion compartida
de los cuidados futuros también tiene beneficios
paralas familias (mayor satisfaccidon por cumplir
los deseos de su familiar, disminuye la carga
por la toma de decisiones del representante,
puede facilitar el duelo, etc.) y para los propios
profesionales (mejoralarelacion conelenfermo
y familia, facilita latoma de decisiones, produce
mayor satisfaccidn por el trabajo bien hecho,
etc.).

Porotro lado, los profesionales no recibimos la
ayuda necesaria por parte de las organizaciones
sanitarias. Como se ha dicho anteriormente
nuestrasagendas no estan adaptadas paraestar
una hora hablando con el enfermoy su familia.
Nuestros objetivos anuales tampoco van por
ahi. No tenemos un lugar en la historia clinica
donde registrar la planificacion compartidao la
historiade valores.No seincluyen profesionales
delapsicologiayeltrabajo socialen los equipos.
Ademids, laformaen que trabajamos sigue muy
influenciada por viejos sistemas jerarquizados,
no sabemos trabajar en equipo, el modelo
paternalista sobrevive en nuestras relaciones
conlosenfermosy los aspectos fisicos ocupan
nuestro tiempo dejando en segundo plano los
aspectos psicosociales y espirituales. Nos
dejamos llevar por inercias y es comun que
cuando el profesional sale de una habitacién
informe a la familia sin preguntar al enfermo si
quiere que seinformey a quien.Y peor aun, sin
informar al propio paciente. Sindarnos cuenta,
o si,somos complices adiariode conspiraciones
para que el enfermo no sepa demasiado, y lo
justificamos con el privilegio terapéutico o
simplemente con que “el paciente nopregunta’”,
Qué profesionales deberian participar
en la planificacién compartida es otra

cuestion importante. El dmbito de la atencion
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primaria seria ideal, ya que los profesionales
supuestamente conocen al paciente y a su
familiay larelacion puede ser de mayor cercania
y confianza. Ademds estos profesionales
podrian seguir el proceso hasta el final. Esto
serialoideal,aunque sabemos que noesasien
demasiados casos. La situacion de deterioro de
la atencién primaria, que no vamos a analizar
ahora, noayudaallevar acaboestaimportante
tarea. Otros profesionales pueden tener un
papel importante debido a su implicacion
en la cronicidad, como la hospitalizacion a
domicilio y otros servicios hospitalarios que
atienden a enfermos crdénicos. Habria que
valorar si estos ultimos tienen integrado el
trabajo en equipo multidisciplinar que esta
planificacién necesitaria. De hecho, ademas
del médico, el personal de enfermeria deberia
participar activamente, no sélo en el proceso
de planificaciéon compartida, sino también en
promover que esta se lleve a cabo. Sin olvidar
que, hablando de cronicidad, enfermedad
avanzada, dependenciay finalde vida, deberian
participar también profesionales del trabajo
socialy la psicologia, estos poco frecuentes en
nuestros equipos.

Otrofactoratenerencuentaeslaincertidumbre
que estos procesos crénicos y progresivos
llevan consigo. No es lo mismo hablar del
final de la vida a una persona diagnosticada
de un cancer con posibilidad de tratamiento
activo y esperanzas de curacién que a otro
con enfermedad metastasica y expectativa
de vida de pocos meses. Las enfermedades
evolucionan de formas distintas en personas
diferentesy lo que hemos decidido hoy puede
no ser valido para dentro de unos meses,

semanas o dias.
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Ademas cada proceso de enfermedad tiene
sus particularidades, que pueden afectar a la
comunicacidn con el enfermo y al proceso de
planificacién compartida. Los enfermosde ELA
empiezan acontar congruposinterdisciplinares
gue se encargan de atenderles desde distintas
perspectivas, facilitando la planificaciéon de
algunas cuestiones relevantes. Enfermos de
otras patologias no disponen de esos equipos
formalesy pueden llegar afasesfinales sin que
ningun profesional les haya hablado de ello.
Autores como Azucena Couceiro hablan de la
EPOC como una situacion paradigmatica en la
gue la planificacion de forma anticipada seria
muy beneficiosa para el paciente, evitando la
obstinacion terapéuticay adecuando la atencion
a los valores y necesidades del enfermo. Sin
embargo, muchos pacientes de EPOC llegan al
finalde suvida sin entender que su enfermedad
no se puede curar. Algo estamos haciendo mal
los profesionales.

Y qué decir de las demencias, que afectan a
personas de edad avanzada, a las que ya de
por si se oculta informacién con la intencion
de evitarles preocupaciones. Pocos de estos
pacientes reciben informacién sobre su
enfermedad a tiempo para podertomaralguna
decisidn, y es frecuente que la familia no sepa
cudleseransus preferencias sobreelfinaldela
vida cuando su familiar dejade comer,oingresa
repetidas veces, o se encama. Esos momentos
llegany los profesionales lo sabemos. Pero al
paciente no le hablamos de ello, porque hablar
de ello es dificil.

Yesquedesde pequenos se nos programa para
vivir y no para aceptar nuestra muerte y la de
nuestros seres queridos. Como profesionales se
nosensenaacuraroacuidar mientras se produce

esacuracién ounamejoria.;Cémo explicarle a
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un enfermo que su enfermedad novaacurary
quevaairapeor masomenosrapido? Muchos
ven estocomo un fracaso.Peroesunarealidad.
A pesar de todos los avances de la ciencia las
personas nos morimos. Si me cuesta aceptar
esto dificilmente podré hablar con el paciente
de los cuidados que va arecibir cuando esté en
su etapa final. Dificilmente podré desmontar
una conspiracion de silencio sino que me haré
complice. Dificilmente podré ayudarle acerrar
su biografia. Nuestra cultura sobre la muerte
hace que nos cueste tremendamente hablar de
ellacon nuestros pacientes, explicarles que tal
enfermedad es progresiva y que puede llegar
un momento en que el deterioro sea enorme,
produzca sufrimiento, posible incapacidad para
tomar decisiones, y la muerte.

A la hora de tomar decisiones para el futuro
entran en juego valores de vital importancia
para la persona. Conocer estos valores
fundamentales para el individuo es necesario
para poder cuidarle de la mejor forma posible,
incluso en momentos en los que ya no pueda
expresar sus deseos.Lasreuniones parallevar
a cabo la planificacién compartida pueden ser
intensas en ciertos momentos y el profesional
debe estar capacitado paraelacompanamiento
emocionaly espiritual. Hablar de valores hace
gue surjanemocionesy sentimientos, y hay que
tener en cuenta que esto pone al profesional
frente a sus propios valores y sus propias
emociones. A los profesionales nos cuesta
pensarennuestrapropia muerteytratar estos
temas puede hacer tambalear las murallas
gue construimos para defendernos. Mantener
el equilibrio en esos momentos requiere del
profesional entrenamiento y habilidades
comunicativas, y también un trabajo personal

paratomar conciencia de la propia finitud.
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Desde un punto de vista ético podemos
desgranar implicaciones de todo esto que
estamos tratando y reflexionar en primera

persona.

Una vez que yo, como profesional, descubro
la existencia del proceso de planificacién
compartida de la atencién para el futuro
y su importancia deberia formarme para
adquirir habilidades para llevarla a cabo, o
bien para poder informar adecuadamente al
enfermo (depende dellugarenelque ejerza mi
actividad). De lo contrario estaria incurriendo
en una falta deontoldgica, al no actualizar
mis conocimientos de la forma adecuada.
Esto es una irresponsabilidad y puede ser
maleficente. Evidentemente, la organizacion
deberia preocuparse también por que yo me
forme. Las sociedades cientificas y colegios
profesionalestambién podrian promover esta
formacién.Los gobiernos podrian fomentar el
cambio de cultura con sus politicas.

Ademas, deberia proponer en mi equipo
cambios organizativos para que desarrollemos
esta actividad, algo que puede ser complicado
debido a las inercias y reticencias al cambio
de muchos profesionales. Habria que apelar
también a la responsabilidad del resto del
equipoy de la propiainstitucion.

Debemos tener en cuenta que para dar una
buena atencién debemos adecuar ésta a las
necesidades del enfermo, es decir, darle lo
que le corresponde en cada momento. Para
ellodebemos conocer cudles son sus valores,
preocuparnos por saber qué es lo importante
para esta persona. Al llevar a cabo este
proceso deliberativo podremos ir explorando
los valores, las preferencias, eir completando

la informacion que la persona necesita para
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tomar decisiones, para planificar el futuro. Este
plan debe quedar correctamente registrado,
accesible paralos profesionales que cuidan del
pacientey debe ser actualizado periédicamente
para adaptarlo a los cambios que vayan
surgiendo. Se trata de buscar la excelenciaen
los cuidados que prestamos a las personas a
las que atendemos.

(Estamos preparados los profesionales?
Segun lo expuesto parece que hay bastantes
dificultades pero no debemos caer en el
desanimo. Queda mucho por hacer, avanzar,
cambiar pero podemos tomar esta jornada
como una oportunidad, una semilla que
acabara dando su fruto si asumimos nuestra

responsabilidad para con el enfermo.
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1.2...Lahistoriade
valores. Planificacion de
la atencion

RELATOR — ALFREDO VALDES PAREDES
PRESIDENTE. COMITE ETICA AISTENCIAL OURENSE

Elvalor de la historia

En la noche del 15 de abril de 1975 la joven
de 25 anos Karen Ann Quinlan -hija adoptiva
de Joseph y Julia Quinlan — fue trasladada
inconsciente y en postura de decorticacion al
servicio de urgencias del Newton Memorial
Hospital (new Jersey). Habia permanecido sin
respiracion por un tiempo que se estimaba de
unos 15 minutos. Las circunstancias exactas que
llevaron aKarenala paradacardiorrespiratoria
nunca fueron totalmente esclarecidas. En los
analisis de sangre se detectaron barbituricos
y benzodiacepinas, aunque no en cantidades
toxicas.

En los primeros dias de su ingreso precisé
la realizaciéon de una traqueotomia para
colocarle un tubo para un respirador. Karen
nunca recuperd la conciencia y a finales de
Mayo se le diagnosticé un ESTADO VEGETATIVO
PERSISTENTE . Durante los primeros meses
los padres de Karen-unos catélicos devotos-
mantuvieron laesperanzade larecuperaciénde
su hija.Perounavez perdida estacomenzarona
plantearse la posibilidad de retirarel respirador
artificial y permitir que muriera. Ampardndose
enlaalocuciéndel PapaPioXllalos anestesistas
(1957) pensaban que era licito retirar a Karen

el respirador. Asi pues, el 31 de julio de 1975
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Josephy Julia Quinlan solicitaron a los médicos
ladesconexién del espirador artificial de Karen.
Elmédicoresponsable el Dr. Morse lo comento
con otros colegas y con el servicio juridico
de la institucién y concluyé que retirar el
respirador y permitir la muerte de Karen era
moralmente cuestionable y legalmente punible.
Elmatrimonio Quinlan decidié por tanto acudir
al juez para que nombrara tutor a Joseph
Quinlan, con la expresa intencién de ordenar
el posterior cese de lo que consideraban medios
extraordinarios de soporte vital.

ElTribunal Supremo de New Jersey dictaminé
gue autorizaria la decisién solo si tras la
constitucién de un comité de ética en la
institucion en la que estaba ingresada Karen
se confirmaba que el diagndstico de EVP era
irreversible...

El tribunal estaba recomendando que los
problemas ético asistenciales se resolviesen
en el ambito clinico, no en el juridico y ademas
enunode susargumentos apelaalanecesidad
detenerencuentaotros DERECHOSYVALORES
en latoma de decisiones.

Posteriormente casos como el del Hermano
Joseph Carles Fox (agosto 1979), y la sefiora
Claire Conroy (julio 1982) nos sitian en una
nueva realidad sobre la toma de decisiones al
finalde lavida, unarealidad y un debate que se

mantienen actualmente.

Los avances las secuencias los
lenguajes

En los ultimos cincuenta ahos la forma de
enfermar, laformadecurary cuidar,asicomola
formade morirhancambiado.Elaumentodela
esperanzadevida, laaparicionde los equipos de

soportevitalavanzado, lasunidades de medicina
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intensiva o critica y otras técnicas de soporte
intervienen en la forma de morir produciendo
no pocas veces un desequilibrio entre cantidad
y calidad de vida, generando situacionesde gran
incertidumbre y muy complejas para la toma
de decisiones.

De una parte, nos encontramos con nuevos
enfermos tanto agudos como crdnicos muy
gravesy en la mayoria de los casos incapaces
paratomardecisiones, hablamos de pacientes
con demencia en estado terminal, estado
vegetativo persistente, estado de minima
conciencia, estado vegetativo permanente,
muerte encefdlica etc.

De otra parte, nos encontramos con una nueva
realidad que nos sitia en la posibilidad de
donacion de 6rganos y tejidos para trasplante
lo que en cierto modo anadiria a la toma de
decisiones un valor “oportunidad solidaria”
entendido como legado o herenciay cierre del
proyecto vital de la persona.

Como en otros ambitos de la vida, la
investigacion, los avances cientificos y técnicos
traen consigo consecuencias que invitan a la
reflexion generando cambios culturales sociales
y legislativos dichos cambios se manifiestan
en respuestas y lenguajes necesariamente

complementarios.

LACIENCIAY SUS AVANCES DEBEN DE IR DE LA
MANO DEL DERECHO Y DE LA ETICA QUE SON
LOSLENGUAJES DEL ESTADO Y DE LA SOCIEDAD
RESPECTIVAMENTE.

10 DE SEPTIEMBRE DE 2019: NOTICIA DE LA
RADIO PUBLICA

FRANCIA COMIENZA LA REVISION DE LOS
LIMITES DE LA BIOETICA, ENTENDIDA COMO LA
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CIENCIAQUE ESTUDIALOS ASPECTOS ETICOS DE
LA BIOLOGIA MEDIANTE UN PROYECTO DE LEY
RELATIVO A LA REPRODUCCION ASISTIDA EN
MUJERES SOLTERAS Y PAREJAS DE LESBIANAS,
ASI COMO LA PROHIBICION EN INVESTIGACION
CON EMBRIONES Y ELIMINACION DE BARRERAS
LEGALES EN RELACION A DONACION DE
ORGANOS E INVESTIGACION CON CELULAS
MADRE , PATERNIDAD VERSUS ADOPCION EN
GESTACION SUBROGADA, IDENTIFICACION DE
DONANTES DE SEMEN POR PARTE DE LOS HIJOS
UNA VEZ ALCANZADA LA MAYORIA DE EDAD ...
LA REACCION POR PARTE DE LA IGLESIA
,GRUPOS CONSERVADORES Y OTROS NO SE
HIZO ESPERAR...

Los caminos democraticos, las
libertades, nuestrarealidad

Tras el inicio de la democracia en Espana,
nuestro ordenamiento juridico ha tratado de
incorporar a sus disposiciones la necesidad
ineludible de proteger la libertad de los
ciudadanos para gestionar su proyecto vital.
En el ambito de la salud esto se ha traducido
en la necesidad de garantizar juridicamente
la proteccion del derecho del paciente a
decidir sobre su cuerpo y su salud a través
del consentimiento informado, voluntades
anticipadas y/oinstrucciones previas.

Amparandose en el Convenio de Oviedo se dicto,
en el dmbito estatal, la ley 41/2002 delo14 de
noviembre partiendo del principio basicode que
el paciente tiene derecho a decidir libremente
después de recibir la informacién adecuada
entre las opciones clinicas disponibles. E
incluso contempla la posibilidad de que pueda
manifestar su voluntad de forma anticipada a

travésdeldocumentodeinstrucciones previas.
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Los modelos, larelacion clinica

Si bien en los anos 70 y 80 se habla de
testamento vitaly documento deinstrucciones
previas como términos juridicos, en los anos
90 se habla de Planificacion Anticipada de
Decisiones en la busqueda del cambio hacia
un modelo comunicativo acompanado de dos
particularidades.

Por un lado, se hace evidente la necesidad de
los profesionales de profundizar en el proceso
de comunicacion sobre valores o preferencias
a tener en cuenta con respecto a la toma de
decisiones, por otro lado, se inicia una nueva
estrategiaque alejaelfocode losdocumentosen
siparacentrarse en el propio proceso de toma
de decisiones, en el que el documento pasaria
a ser una herramienta mas del proceso.

En el siglo XXl se produce un cambio en la
formayelcontenidoconlairrupciéondel modelo
deliberativo que se fundamenta en la calidad
delarelaciénclinicayenlahistoriadevalores,
adelantandose asi a los acontecimientos y
garantizando con ello que las decisiones que

se tomen sean maduras.

Los hechos, los valores, los deberes

Los hechos estan enmarcados en un contexto
cargado de valores (econémicos, culturales,
religiosos y estéticos) que debemos de incluir
en la toma de decisiones. El andlisis preciso,
profundo de los mismos nos permitira disminuir
la incertidumbre para llegar al momento del
deber, de latomade decisiones en una situacion
libre de angustia, sosegada y reposada como
resultado de este nuevo modelode “Deliberacién

Anticipada de la Atencién”.
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LOS VALORES ESTAN PRESENTES EN LA
RELACION CLINICAHABITUAL, DETECTARLOS E
INCLUIRLOS EN LATOMA DE DECISIONES FORMA
PARTE DENUESTRA LABOR PROFESIONAL, NOS
AYUDAARESPETARYMANTENER UN EQUILIBRIO
ENTRE LO BUENO Y LO AUTONOMO EN UN
AMBITO DE JUSTICIAYBUENA PRACTICA CLINICA

Las preguntas abiertas.
Las propuestas...

— ¢Consideramos necesarioelabordajede

esta cuestion en la précticaclinica...

— ¢Percibimos que sea una cuestion que

preocupa al os pacientes...

— ¢(Nos preocupa en el ambito personal...

Las propuestas...

— Potenciar el papel de los CEA como
herramienta o punta de lanza de una
nueva cultura sanitaria que pasaria
indefectiblemente por el papel educativo
gue puedendesarrollarlos mismos. Esta
actitud proactivayresponsable previene
erroresy mejoralacalidadenlatomade
decisiones.

— Formar a otros y autoformarnos debe
de ser una prioridad y una iniciativa
compartida desde los dmbitos profesional
e institucional, ademas nos permitira
acercarnos a los distintos escenarios
de la asistencia sanitaria y a la
poblacién, por ejemplo, mediante
la promociéon de la medicina

comunitaria, tan propiade la atencion

primaria.
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(g}

Como actitud responsable el Cea del CHUO
presenta a la gerencia del mismo (diciembre
2018) un proyecto de formaciéon sobre
Planificacion anticipada de decisiones de cara
amejorar la practica clinica.

Este proyecto se materializa a modo de Taller
de formacidn que se desarrolla en el primer

trimestre de 2019.

Ourense 14-09-2019.
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1.3...Lagastrostomia
endoscopica
percutanea paradigma
delacontroversiaenla
planificacion anticipada
delaatencion

RELATOR —% LUIS ARENAS VILLARROEL
PRESIDENTE. COMITE DE ETICA ASISTENCIAL. VIGO

1. Introduccidn

La planificacién anticipada de la atencién de
los pacientes con enfermedadesincurables de
cualquiertipo, pero principalmente oncoldgicas,
neurodegenerativas o asociadas a trastornos
congénitos o grandes discapacidades,
cuando alcanzan un “estado” o situacion de
“terminalidad”, hace necesaria una reflexion
profunda sobre los objetivos a cumplir, una
reevaluacion de lo hecho hasta ese momento
y de como nos vamos a enfrentar y comportar
conrespecto alos hechosy situaciones que se

avecinan.
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Estareflexidn éticatiene algunas caracteristicas

concretas:

a) Inicialmentedebetenerun cardcter general
-problematica generaldel paciente enfermo,
comorbilidades, aceptaciéondel procesoy su
prondstico, relaciones familiares, atencién
psicoldgica, etc. y en segundo lugar un
cardcter especifico —posicionamiento del
paciente y sus familiares con respecto a
tratamientos o procedimientos concretos
(quimio-radioterapias paliativas, ingresos
hospitalarios versus atencidon domiciliaria,
nutricién enteral, maniobras de reanimacién
cardiopulmonar, etc.)

b) Es individual —-del propio médico-equipo
responsable de la atencidn- y sobre todo
debe ser compartida- con el paciente como
principalagentey sufamilia (o cuidadores o
representantes) y no menosimportante por
la carga, la responsabilidad y el desgaste
gue supone el cuidado y acompafnamiento
del paciente. No ignoremos que aunque
tengamos la percepcidn de que el paciente
y la familia “se dejan ir” arrastrados por
la fuerza de los acontecimientos, son
portadores de sus angustias resultado de
laincertidumbreyelsufrimientoqueviven,y
tambiénellos reflexionan sobre eldeveniry
tienen sus propiasideasfrutode susvalores
y proyectos de vida. Esta problemética ha
guedado expuesta en las intervenciones
previas.

c) Es dindmica, no es estatica. Esto quiere
decir para nosotros - y lo aprendimos del
Diego Gracia de sus primeros articulos al
comparary equiparar el método de la Etica
al método de la Clinica-, la reflexién esta
en continua revision, para que aquellas

actuaciones que en sumomento se pusieron
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en marcha por “udtiles”, no terminen
resultando “fatiles” con el discurrir de la

evolucion de la enfermedad.

2. Exposicion de dos situaciones
clinicas

Uno de los problemas concretos de los que
habldbamos y que generan un debate muy
encarnizado, no ya so6lo a nivel general —
favorecido por la prensa sensacionalista
0 no-, sino también entre los agentes
implicados familia/pacientey entre los mismos
profesionales, es el de la problematica sobre
la alimentacién enteral a través de sonda
nasogastrica y, principalmente, a través
de una gastrostomia percutdnea (PEG), a
pacientes en situaciones de “terminalidad” con
imposibilidad paralaalimentacidn oral. Paraello
vamos a presentar dos casos —similar a otros
tantos que han llegado a nuestros CEAs-, para
posteriormente tratar de aclarar algunosde los

aspectos concretos mas importantes.

CASO 1. NEUROLOGIA

RESUMEN Y SOLICITUD: Varén de 81 anos
dislipémico que ingresa el dia 5/12/XX por
pérdidade fuerzaenmiembroinferiorizquierdo,
dificil anamnesis, pero podria ser brusca
por lo que se interpreta como probable ictus
minor. ELdia 07/12/XX, alas 21:42, el paciente
presenta cuadro brusco de imposibilidad
para la emisién del lenguaje y monoparesia
miembro inferior derecho por lo que se activa
el cédigo ictus. Se realiza TC cerebral urgente
en el que no se objetiva lesiones agudas y
angioTC cerebral que constata permeabilidad
de grandes arterias pero incidentalmente

se evidencia dilatacién aneurismatica de
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8 x 5 mm en la union entre arteria vertebral
izquierda y arteria basilar. Masa de 3.5 x 1.9
cm de didmetro intratraqueal, obliterando
mas del 50% de la luz. Dado la posibilidad ictus
reciente, elaneurisma arterialintracranealyla
existencia de una masa traqueal se decide no
fibrinolisar, permaneciendoenlaunidaddeictus
monitorizado. Se realizaresonanciacerebralen
el que se objetivatransformacién hemorragica
delesidnisquémica subagudaenregion frontal
izquierda. El estudio cardioldgico (holter y
ecocardiograma) ha sido normal. Se pauta
antibioterapia por neumonia probablemente
broncoaspirativa. Ha sido valorado por
otorrinolaringologia que han comentado el caso
en el comité clinico de tumores apuntando que
podria valorarse radioterapia de la lesion. La
familia (hermano y sobrinos, no tiene mujer ni
hijos) no quieren que se tome ninguna medida
activatantoenrelacion con sutumor nisiquiera
colocacién de sonda nasogdstrica. Explican que
el paciente haexpresado verbalmente, cuando
podia hablar, que sillegaba auna situacién como
lasimilarnoqueriatratamiento. Actualmente, el
paciente esta consciente, presenta afasiaglobal,
no comprende érdenes ni emite lenguaje pero
parece comprender alguna orden por mimica,
permanece con hemiplejia derecha. Disfagia
actual que impide tolerancia via oral. Lleva
10 dias con sueroterapia, por lo que dado la
estabilidad de su ictus habria que iniciar
alimentacidn, en estos momentos, por sonda
nasogastricainicialmente.Perolafamiliainsiste
en que no quieren que se le coloque. Ante el
planteamiento ético/legal que plantea dicho
caso (colocacion de SNG a pesar que la familia
seopone o no ponérselacon lo que el paciente
falleceria de inanicion) se informa del caso al

Comité ético.
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DELIBERACION Y CONCLUSION: Se inicia
el proceso de deliberaciéon. Se adjuntan los
informes complementarios. Se definen los
problemas clinicos y No clinicos (sobre la
autonomia del paciente y la no existencia de
documento de Instrucciones previas; sobre la
estructura familiar de la paciente y su posicién
acercadel prondstico vital y un posible rechazo
del tratamiento (RT) o Limitacion del esfuerzo
terapéutico (LET); se analizan los problemas
morales y se determina el problema moral
principal — conveniencia ética de establecer la
alimentacion del paciente por SNG en contra de
la opinidn de la familia-. Se analizan los valores
afectados, la Autonomia —carencia de Doc.
Instrucciones Previas, incapacidad temporal para
su expresion por el paciente y representacion
subrogada-; la Beneficencia-No maleficenciay

la Justiciay los conflictos entre ellos.

LA CONCLUSION DEL CEA fue determinar que
el Curso Optimo de Accién en el momento de
la Consulta, valorando la situacion neuroldgica
del paciente, las comorbilidades oncoldgicas
expuestas y la carencia de datos sobre su
prondstico vital a corto-medio plazo, era
éticamente mds aconsejable y prudente
mantener la alimentacion por medio de sondaje

nasogastrico.

No obstante, a pesar de que la situacion ha
evolucionado favorablemente, debemos
recomendar una estrecha observacion de
la evolucién clinica que permita decidir
correctamente sobre posibles actitudes de
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en un futuro
mediato.

EVOLUCION: En el momento de la consulta al
CEA se mantiene sueroterapia, plantedndose
lanecesidad deinstaurarenlosdias siguientes

alimentacién por sonda nasogastrica (SNG) que
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la familia rechaza, pero a las 48-72h-se inicia
toleranciade alimentos porviaoralcongelatinas
que el paciente tolera. En los dias sucesivos la
tolerancia porviaoral se confirma contolerancia
de gelatinas, yogures, dieta por turmix, asicomo
mejoria ligera de su situacion neuroldgica (nivel
de alerta, respuesta a 6rdenes sencillas, mejoria

del lenguaje,...)

CASO 2. ENDOCRINOLOGIA
RESUMEN Y SOLICITUD: Paciente mujer, de 86

anos con antecedentes resenables de miopia
magna severadesde nacimiento, intervenidade
cataratas, con ceguera del Ol e independiente
para las actividades basicas de la vida diaria
que sufre un cuadro de hemiparesia izqda el
5.8.XXporloqueingresaenelS.de Neurologia
del Hospital Alvaro Cunqueiro (HAC) siendo
alta con el diagndstico de: Ictus isquémico
de ACM derecha de etiologia indeterminada
fibrinolisado, con mejoria clinica pero
persistiendo al alta leve hemiparesia izqda.
y NHSS 4. Reingresa de nuevo el 25.6.XX por
nuevoictusisquémicode la ACM que no mejora
con la fibrindlisis, apareciendo Fibrilacién
Auricular (FA)y precisando sonda nasogastrica
(SNG) para su alimentacion, acordando con la
familia valoracién enun plazocortodetiempo
la necesidad de gastrostomia sino tolerarala
nutricion oral. NIHSS 28. Al alta, diagndstico
de: PACI izgdo. de probable etiologia
cardioembélica; FAdeinicioindeterminado.En
septiembre se evidencia evolucion es negativa
con secuelas graves (hemiplejia dcha, afasia
y alimentacion por SNG) ademds de senalar
los cuidadores la rigidez generalizada con
tendencia a la postura de flexiéon de las 4
extremidades.Ingresoen S.de Digestivoen ese

mismo mes para colocacién de Gastrostomia
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Endoscépica Percutanea (PEG) e iniciando
nutricion enteral tras el alta en fecha 21.9.XX.
Desdeelultimoingresoen Neurologia deterioro
clinico progresivo. En las observaciones del
curso clinico de Endocrinologia, con ocasién
de las solicitudes de renovacidn de la nutricién
enteral, se hacenreferencias no concordantes
acerca del mantenimiento de la nutriciéon
enteral siendo este Servicio el que solicita
valoracion por el CEA preguntando si es ético
continuar o no con la nutricion enteral, ya que
la familia solicita al Servicio de Nutricién la
autorizaciéon para suspender el aporte de
nutricion enteral dada la mala calidad vida
actualde la paciente que es dependiente para
todaslas ABVDy presenta episodios frecuentes
de agitacion y desorientacién. El Servicio de
Nutricion considerod que se podia interrumpir
la nutricion enteral, (GUIAS ESPEN de 20156,
sobre Nutricion enteralen Demencia), dado el
estado actual de demencia avanzada, pero
su médico de Atencion Primaria no esta de
acuerdo con esta decision clinica. Ante la
discrepancia entre diferentes profesionales
de la salud responsables de la paciente, ruego
vuestra valoracién.

Dado que la ultima valoracién neuroldgica
databa de casi un ano se solicita al S. de
Neurologiainformetrasreevaluacion presencial
de la paciente, concluyendo: Situacién actual
funcional: vida cama-sillén, totalmente
dependiente paratodaslas ABVD, incontinencia
mixta, desconexion parcial del medio (responde
a estimulos externos pero de forma erratica),
imposible comunicacién adecuada con la
paciente por afasia mixta y disartria severa.
Pronéstico: nula mejoria desde ultima visita;
dada la lesidon cerebral extensa que presenta
no es esperable ninguna mejoriaen la situacion

neuroldgica de la paciente.
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DELIBERACION Y CONCLUSION: Se recogen los
informes complementariosy seiniciael proceso
de deliberacion. Se definen los problemas
clinicos y No clinicos (sobre la autonomia del
paciente y la no existencia de documento de
Instrucciones previas; sobre la estructura
familiar de la paciente —-vive con la hija que
plantea la decisidn de parar con la nutriciéon
enteral peroreconociendo su incapacidady no
deseode serellaquiéntomeladecision; oro hijo
sin contacto; se analizan las diferentes posturas
acerca de la LET por parte de S. de Endocrino
y Atencién Primaria, la relacion de éstos con
la paciente y su familia,... Se analizan diversos

problemas morales como son:

-Sies éticamente aceptable la colocacionde una
PEG en una paciente con un grado de deterioro
neurolégicoy su pronosticocomo eldescritoen

el momento de su colocacion?

— Siante una situacion de diferencia de
criterios por parte de los facultativos
sobre el mantenimiento o cese de la
NE en un paciente determinado, es
ético transmitir al paciente posturas
o criterios individuales sin hacer
un planteamiento comudn en sesion
clinica, aun cuando el resultado sea
discordante?

—  Sieséticamente aceptablecesarconla
NE atravésde una PEG en una paciente
enlasituacion de deterioro neuroldgico
irreversible como es el caso que nos
ocupa?

Por ultimo se determina como problema moral

principal, objetode laconsultaal CEA, el dltimo

de los expuestos.

Aligual que en el caso anterior se analizan los
valores y principios afectados la AUTONOMIA

—carencia de Doc. Instrucciones Previas,
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expresion subrogada, legal, peroimperfecta de
lamisma-, laBENEFICENCIA-NO MALEFICENCIA
(Las actuaciones beneficentes sonaquellas que
persiguen el mayor beneficio del paciente. El
mantenimiento de la NE a través de una PEG
esuncuidado bdsico-alimentacién-y,ademas
se puede considerar un procedimiento de
soporte vital. En ese sentido, siempre seria
beneficente, ya que su retirada supondria el
fallecimiento de la misma, pero, no podemos
ignorar que cuando los cuidados bdsicos o
las medidas de soporte vital se alejan de la
proporcionalidad por la complejidad técnica
que las soportan, su mantenimiento puede
convertirse en obstinacién al impedir que el
proceso del final de la vida de una persona
tenga lugar y, en este caso, dejaria de ser
beneficente y su mantenimiento —alargar una
vida sin prondstico de mejoria prolongando el
sufrimiento de la paciente lo estaria convirtiendo
en maleficente); JUSTICIA (Elrespeto al principio
de Justicia como sucede con el principio de No
Maleficencia —ambos principios de la ética
de minimos-es incuestionable. En el analisis
concreto de cada caso es mas facil acercarse
a este principio valorando si los tratamientos
indicados o puestos en marcha son utiles o se
han demostrado futiles para conseguir el fin
propuesto cuando se indicaron o instauraron.
Si un tratamiento es futil por ineficaz, afecta
a la Justicia distributiva por el consumo de
recursosy, mas importante, afecta al paciente
encuanto lesionaelrespetoasudignidad como
ser humano.Como lo que es futilen un momento
es muy posible que fuera util previamente, no
se puede afirmar que hay un punto concreto de
paso de una valoracion a la siguiente sino un
espacio detiempo que hay que saber reconocer

en cada caso planteado.
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LA CONCLUSION DEL CEA fue: Entendiendo
que la paciente por el deterioro neuroldgico
al que ha llegado y su cardcter progresivo, se
encuentra en el proceso del final de su vida y,
ante laausencia de posibilidad de mejoria de su
prondstico vital, es éticamente aceptable cesar
en el mantenimiento de la nutricion enteral a
través de la sonda de gastrostomiay programar
suingreso en la Unidad de Cuidados Paliativos
para asegurar a la misma y a sus familiares
el maximo confort y cuidados en el proceso de

moriry suacompanamiento.

EVOLUCION. Ante la claudicacién familiar se
gestiond y consiguid ingreso en Residencia
Asistida donde la paciente vive 9 meses mas
siguiendo con su nutriciéon enteral por PEG.
Ingresa al cabo de ese tiempo en S. de Ml por
vomitosy clinica compatible con neumonia por
broncoaspiracién y terminando su informe
de la siguiente manera: “Al ingreso se inicio
tratamiento antibidtico y broncodilatador con
persistencia de secreciones respiratorias
y taquipnea. En su residencia presentaba
episodios frecuentes de broncoaspiracion que
trataban con broncodilatadores y antibiéticos
por PEG. Dada la mala evolucién se decidid
limitar el esfuerzo terapéutico y mantener
Unicamente medidas de confort. Se produjo

éxitus a los 6 dias delingreso”.
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3. Algunas consideraciones
criticas

Sin entrar en el analisis profundo de ambos
casos, loque nosllevariaal menostanto tiempo
como anuestro CEA en sumomento, es facil ver:

a) Unplanteamiento prematuroy superficial
en el caso 1, con ausencia de un criterio
pronostico firme, dado que la evolucion del
mismo, a los pocos dias fue sensiblemente
diferente ala pronosticada. Planteamiento
fruto, probablemente deltemor al ejercicio
de posibles reclamaciones o acciones
legales por parte de los familiares.

b) Sobrevaloraciéon de la Autonomia por
representacién —forma imperfecta de la
expresion de la Autonomia-en cuestiones
que afectan a la integridad fisica del
paciente.

c) El personal médico es/debe ser, por
principios ético-deontoldgicos, también
garante de las actuaciones beneficentes
para el paciente.

d) Déficit en la asuncién principal de
responsabilidad en la atenciéon a un
paciente que, como en el Caso 2, fluctua
entre Atencién Primaria (con ausencia
completa de relacién de confianza) y
Servicios Especializados.

e) No existencia de informacién como
un “proceso progresivo y continuo” en
beneficio del paciente y su familia, lo que
dificulta la comprensién y asuncion de
decisiones complejas, que siempre deben
ser compartidas.

f)  Por parte del CEA, como no podia ser de
otra manera, la no existencia de ningun
posicionamiento “a priori”. Conclusiones
diferentes paraalternativas en cierto modo

técnicamente similares.
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4. Terminalidad, Utilidad-Futilidad.
Alimentacion-hidratacion.
EslaPEGunamedidade
alimentacion o es unamedida
de soporte vital?

Con respecto al concepto de terminalidad
es muy importante no hablar de enfermedad
terminal. La enfermedad es un criterio
conceptual frutode laabstraccionintelectual, en
base aunos conceptos previamente asimilados.
No existen las enfermedades, sino los pacientes
afectos de una determinada problematica. El
paciente “A” padece una infeccion pulmonar
por el bacilo de la tuberculosis, y tiene
connotaciones completamente diferentes del
paciente “B” en el que también se detecta el
mismo bacilo. Edades y condiciones fisicas
diferentes, comorbilidades, habitosy respuesta
a los tratamientos diferentes... jambos tienen
tuberculosis o ambos estan afectos de una

infeccion tuberculosa?

Por ello, de cara a un planteamiento correcto
sobre medidas concretas —como puede ser la
PEG- es necesario determinar en qué fase del
proceso del final de la vida de las personas
estamos: 1. Fase con posibilidad de prolongar
la supervivencia; 2. Fase paliativa en la que los
medicamentos u otros procedimientos mejoran
la calidad de vida y la sintomatologia (estado/
situacién terminal—prondstico vitalno mayorde
6 meses-; preagénica—prondstico de semanas-;

agonica —pronostico de dias/horas).

Hay que evitar errores de planteamiento en el
reconocimiento de las terminalidad (errores
por sobre o infradiagndstico), y ello sélo se
puede conseguir mediante el seguimiento
evolutivo del paciente y la revisién constante

de su estado.
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También es sensiblemente diferente la
valoracion de terminalidad en patologia
oncoldgica frente a la patologia neuroldgica,
y dentro de ésta la derivada de las lesiones
agudas encefdlicas —-traumaticas, metabdlicas
0 andxicas- de las derivadas del dafo cerebral

asociado a las demencias.

Conrespecto al concepto de futilidad podemos
aceptar el propuesto por M. Iceta que la define
como: “aquel acto médico cuya aplicacién a
un enfermo estd desaconsejada porque es
clinicamente ineficaz, no mejora el pronéstico,
los sintomasolasenfermedadesintercurrentes,
o porque previsiblemente produce perjuicios
personales, familiares, econdmicos o sociales,

desproporcionados al beneficio esperado™'.

Claro que la dificultad estriba, entre otros
aspectos, del conceptoendeterminarlo que se
considera proporcionadoy desproporcionadoy,
en ese sentido, Juan Luis Trueba sefala varios
elementosatenerencuenta?:l)confianzaenel
éxito del tratamiento; Il) calidad humanaen la
vida conservada (concienciay libertad eficaz); Ill)
tiempo previsto de supervivencia; llll) molestias
ocasionadas al paciente/familiares; lllll) coste
deltratamiento/procedimiento en perspectiva

individual, familiar y social.

Hay tratamientos y procedimientos que son
claramente fuatiles desde el planteamiento
inicial y, por tanto, no indicados. Su puesta en
marcha seria un acto claramente maleficente,

pero la dificultad estriba en saber y reconocer

1 M. Iceta Gavicagogeascoa, El concepto médico de la futilidad y su
aplicacion clinica. Tesis doctoral, Dpto. de Bioética, Universidad de
Navarra, Pamplona, 1995.

2 JuanLuis Trueba. Jefe Seccion Neurologia. Hosp. Universitario Doce de
Octubre. Madrid, en: La Limitacion del Esfuerzo terapéutico, Cap. Los
marcos asistenciales en lalimitacion del esfuerzo terapéutico. Dilemas
éticos en lamedicina actual. Universidad Pontificia de Comillas, Madrid
2006.
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cuando untratamiento queinicialmente fue por
su eficacia —potencial o real-, deviene en futil
con el pasodeltiempo debido a la evolucion de

la situacion del paciente.

En el caso de la PEG, su implantacién en el
medio hospitalario, no pocas veces es fruto de
las “presiones” o “prisas” por dar salida a un
problemao “noprolongarlaestanciadel paciente
mas alla de lo estadisticamente recomendado”.
No siempre se decide por elresponsable médico
habitual del pacientey, en no pocas ocasiones,
con el suficiente grado de informacidn para los
familiares, sobre sus consecuencias y mucho
menos sobre la posibilidad de su retirada tras

una ulterior reevaluacion.

Conrespectoaladisyuntiva delaalimentacion-
hidratacién como “cuidado basico” o “medida

de soporte vital”

Frente a un problema o realidad complejos,
nuevamente en este binomio, nuestra mente
tiende a ser dilematica en vez de adoptar una

respuesta “problematica”.

¢Por qué la alimentacidn-hidratacién no son
consideradas como medidas de soporte vital
como lo son la reanimacidn cardio-pulmonar,
la ventilacion mecanica, las técnicas de
circulacidn asistida, ladidlisis, los marcapasos,
la oxigenacién extracorpédrea, las drogas
vasoactivas, etc.? Porque el concepto de soporte
vital estd asociado al desarrollo técnico —
creacion de las UCIs/UVls, al desarrollo de
los rinones artificiales y a los procedimientos
médico-tecnoldgicos derivados de ello, mientras
que la alimentacidn esta asociada al cuidado
basico de los seres humanos y, por tanto, de
los seres humanos enfermos, desde los albores
de la existencia. No se puede suprimir este

concepto de nuestra realidad antropoldgica.
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Pero sipodemos “aprender” nuevos conceptos.
Hay acciones que son y forman parte del
cuidado basico de las personasy que también
son soporte vital de las mismas en situacion

de enfermedad.

Porello, sicuando un paciente estd en situacidn
agonica o preagonica—-préximo su fallecimiento-,
no nos empecinamos enintroducirle a la fuerza
los alimentos o labebida porlabocacausandole
desasosiego o dolor o atragantamientos con
riesgo de broncoaspiraciones, ;por qué nos
tenemos que empenar en llenar su estémago
de forma artificialcon alimentos con algunode
estos riesgos y sin posibilidad de aliviarle? Es

la hora de los cuidados finales.

5. Conclusion

No ejerceremos una buena medicina, sin
construir una relacion médico-paciente/
familia de cordialidad y confianza. Sobre ella
y con ellos, con trabajo, dedicacidn, pedagogia
y esfuerzo deberemos establecer un plan de
cuidados ante la situacién de enfermar que le
ha tocado vivir, un plan general con arreglo a
susvaloresycreenciasy planesconcretoscon
respecto a situaciones especiales que se nos
van a presentar —RCP, ingresos hospitalarios,
tratamientos o procedimientosinvasivos como
la PEG- etc.ayudando al paciente en latomade
decisionesdificilesy devolviendo a la medicina

tecnologica el contenido humano perdido.
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18:30 MESA REDONDA

%-10 (OQtras miradas

MODERADOR — XURXO HERVADA VIDAL
VOCAL DEL CONSELLO DE BIOETICA DE GALICIA

De nuevo buenas tardes y gracias por

continuar con nosotros.

En esta mesa vamos a dar paso a ‘otras
miradas” , y para ello vamos no tanto a
modificar el enfoque como a ampliarlo, no
centrandonos en el tema concreto de la
planificacion anticipada, sin descartarlo, sino
repasando las sistematicas de trabajo y las
principales lineas de actividad de tres comités
de ética asistencialdelarga trayectoria, lo que
seguro nos permitiran valiosas ensenanzas
no tanto en las similitudes como en las

diferencias entre ellos.

Intervendrd en primer lugar Arantza
Garcia Martinez, presidenta desde hace
dos anos del Comité de ética asistencial de
Lugo (vocal desde 2009, tras seguir un curso
de experta en Bioética en la Universidad
Complutense de Madrid), especialista en
medicina familiar y comunitaria, con 23
anos de experiencia en hospitalizacion a
domicilio, los Ultimos 6 anos en la unidad

de cuidados paliativos.

Trasunbreverepaso alahistoriadelcomité
y su composicion (renovada en este 2019)
Arantza hablarade la sistematicade trabajo

que siguen yde los diferentes tipos de casos
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sobre los que han deliberado desde el ano
2015.

Dedicarauntiempo acomentarnos diversos
aspectos de la actividad docente llevada a

cabo ylos documentos elaborados.

Finalmenterevisarala actividad desplegada
por el CEA en el tema de la planificacion

anticipada de la asistencia.

La segunda ponente, Mercedes Cao
Vilarino, es vocal del CEA de A Coruna
(desde hace casi seis anos), especialista
en nefrologia formada en el CHUAC
en el que continuo al finalizar, alla en el
ano 1995. Desde siempre interesada por
los problemas éticos relacionados con
el tratamiento sustitutivo renal y otras

terapias de su campo.

Mercedes nos va a hacer un repaso
del trabajo del CEA, empezando por su
composicion actual y metodologia de
trabajo, y hablara de cémo funcionan los
grupos de trabajo constituidos dentro del
CEA y de los temas en los que se centran:
consentimiento informado, valoracion
del donante vivo y, el mas nuevo, de las

instrucciones previas.

También nos hablara del andlisis de
casos tratados y de los protocolos que han

impulsado

A resaltar su trabajo en formacion, con
la elaboracién de pildoras colgadas en la
intranet. Profundizara en una de ellas, que
toca el tema de la limitacion del esfuerzo
terapéutico, untemaenelque lasdecisiones

compartidas resultan claves para que el
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proceso transcurrade manera fluida. Lo toca
de unamanerapractica, presentando un caso
concretoy analizando los dilemas éticos a
abordar para anticiparse a los conflictos u

obtener la mejor solucion para ellos.

Entercer lugar, Marinalglesias Gallego,
especialista en medicina interna formada
en Orense entre 1993 y 1997. También es
doctora porla USC, master en gereontologia
y especialista universitaria en cuidados
paliativos. Desde el 2001 trabaja en
hospitalizacién a domicilio en el Hospital

de Barbanza.

Marina es vocal del CEA de Santiago
de Compostela desde el ano 2012, fue
presidenta del mismo desde 2015 hasta
la renovacion de este ano, y nos hara
participes tanto de la metodologia de
trabajo y ocupaciones y preocupaciones
de su CEA como de las reflexiones que
le ha suscitado su participacion en este
comité. Seguro que a todos los que estais
0 estuvisteisimplicados en el trabajo de un
CEA sus palabrasossonaran a algo conocido
pero estoy seguro gue este ejercicio de
destilacion de su experiencia os permitira
apreciar nuevos enfoques o sabores en el
trabajo de los Ceas, o resaltar aspectos no

apreciados anteriormente.

Esloqguetiene mirar conlamiradade otro,
las mismas cosas adquieren siempre un
contorno, un brillo, un fondo diferente,

aungue sea por poco.

En definitiva, no me cabe duda que al
finalizar sus intervenciones tendremos

una vision mucho méas clara de las tareas
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que asumen los Ceas, perotambién muchas

preguntas.

Dejaremos un tiempo para contestarlastras

la intervencion de las tres ponentes.

Sin méas, comenzamaos.

100 — 103

2.1...Actividaddelos
ultimos anos delceade
Lugo-centro

RELATORA -9 M2 ARANZAZU GARCIA MARTINEZ
PRESIDENTA . COMITE ETICA ASISTENCIAL. LUGO

1. BREVE HISTORIA DEL COMITE DE ETICA
ASISTENCIAL DE LUGO (pendiente de
elaborar). Cédigo ético, 2010.

2. COMPOSICION ACTUAL.Renovacién reciente
(2019).

3. ACTIVIDAD GLOBAL: ELCEAde Lugo centro
desarrolla su actividad a través de las

siguientes lineas o actividades principales:

A) REUNIONES ORDINARIAS

El CEA se relune con una periodicidad
bimensual. El contenido habitual de dichas
reuniones suele ser organizacion de la
actividad docenterelacionadacon la bioética
a desarrollar en el drea durante el afo. En
ocasiones, se da respuesta a posibles
cuestiones de conflicto ético planteadas por
la direccion, que no requieran del uso del

método de deliberacién como tal.
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B) REUNIONES EXTRAORDINARIAS

Enellas sedeliberanloscasospresentados.
Lacasuisticadelos ultimos 5 anos se expone
a continuacién (se incluyen documentos
elaborados a peticionde ladireccion médica

y trabajados en las reuniones ordinarias):

2015 —» 1caso

—  Psiquiatria:internamiento involuntario
por problematica social

2016 — 5casos

— Cardiologia: Asesoramiento en la
elaboracion del Consentimiento
Informado para la puesta en marcha

delaUnidad de Rehabilitacion Cardiaca.

—  AnestesiayReanimacién:incentivosa

la donacién de érganos.

— Asesoramiento a Direccion Médica
sobre tratamiento en los medios de
datos sanitarios (a propdsitode un caso

de infeccidn por virus Zika).

— Analisis documento remitido por la
Direccién Médica, en relacidn al uso
de muestras de suero de pacientes del
Servicio de Alergia por un laboratorio
médico.

—  Analisis sobrelaconsultarealizada por
la Subdirectora Médica al CEA, respecto

al Proyecto Serum Pool.
2017 — 4 casos
— Psicologia -USM: Evaluacién de la

competencia en paciente VIH con

demencia.

— Neumologia: ELA y conspiracion del

silencio.
— Direccion Médica: ensayo clinico.

—> Direccion Médica: asesoramiento

sobre documento elaborado por la

direccion acerca de “no facilitacion
de informacidn sobre si un paciente
estd onoingresado”.

2018 —» 3casos

—  Neurocirugia: Adecuacion terapéutica
y decisiones por representacion.

—  Consultade familiar de paciente sobre
proceso de sedacion en UCP.

— Asesoramiento en la elaboracion
de un documento por el servicio de
Neurologiay Farmacia sobre el uso de
Lancosamida para el status epiléptico
(y el Consentimiento informado).

2019 — 5casos

—  Consultade familiar de paciente sobre
proceso de sedacidn. Conflicto entre
familiares. Confusién conceptos,
Sedacidn paliativa-Eutanasia.

— Psiquiatria/U. Alcoholismo:
confidencialidad en los justificantes de
asistencia a consultas.

—  U.mama: solicitud de procedimiento no
claramente indicado.

— CVA:rechazodetransfusiénenTestigo
de Jehova.

— Anestesiologia y reanimacidn:
desconexién en paciente con muerte

cerebral.

C) ACTIVIDAD DOCENTE

Programacién anual/docencia curso basico
deresidentes: 12 h
Tema 1:Introduccién a la Bioética. Los
CEAS: funciones.La Deliberacién como
método.
Tema 2: Autonomia. Confidencialidad.
Tema 3: Conflictos éticos del principio

de lavida.
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Tema 4: Conflictos éticos del final de
la vida. Planificaciéon anticipada de la

asistencia.

Otras actividades docentes

2014: Curso basico para médicos vy
enfermeras (colegios).

2017: Confidencialidad. Charlas de 30

minutos para personal de servicios

centrales.

2018: Planificacién anticipada de la

asistencia

2019: Mesa sobre “muerte asistida”
(colegios médicos —en preparacion)
Difusion documentos elaborados por el
Consello mediante sesiones generales en
elHULA

2.0scoidados ofinaldavida(2012):2013
3.Intimidade e Confidencialidade: Obriga
moral e compromiso ético (2013): 2014
6.Eticanoaccesoenousodadocumentacion
clinica. Reflexiéns e recomendaciéns

(2017): Hospitaly colegios médicos

D) ELABORACION DE PROTOCOLOS Y
DOCUMENTOS

—> Triptico CEA: funciones, contacto
— Triptico Planificacién anticipada

— Documentode Recomendaciones para

Sedacion Paliativa

— Documento de ayuda a la toma de

decisiones

—> Contenidos actualizadosen laIntranet
(Comunidades), 2019

E) FORMACION CONTINUADA

— Formacién avanzada (Méster o

Especialista en Bioética Clinica)
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— Formacién ACIS (ediciones 2016-17

y 2018-19) (alumnos y docentes)

— Revision tema “Maternidad
subrogada”. Junio 2017.

— Revisiontema Muerte asistida. Junio
2018.

— Sesion monografica sobre Death Café.

Enero 2019

—> Revisiéon tema “Medicina del deseo”.
Octubre 2019

. ACTIVIDAD RELACIONADA CON LA

PLANIFICACION ANTICIPADA DE LA
ASISTENCIA

2015

— Sesiondirigidaalapoblaciéngeneral
(salén de actos de la Diputacion

Provincial)
— Sesidongeneralenel HULA

— Titulo: Planificacion anticipada de
las decisiones. Historia de valores.
Decisiones por representacion (A.

Usero, A. Garcia)
2016

— Elaboraciénde untripticoinformativo

sobre el tema.

— Distribucién del triptico entre los

distintos servicios del Hospital.

— Solicitada la creacién en el HULA de
una unidad de registro en el propio

hospital.

— Se acuerda difundir en las salas de
espera de las consultas el triptico
informativo asi como difusién del
video editado por el Sergas, en los

canales de TVde dichas salas.
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—> Oct-Nov: Charla-coloquio (organizan
CEA-Comité de Paliativos de Lugo
centro) en el Colegio Médico de
Lugo: Planificacién anticipada de
las decisiones. Historia de valores.

Decisiones por representacion (A.

Usero, A. Garcia)
2017: HOSPITAL DA COSTA

— Charla-coloquio (organiza Comité de
Paliativos de A Marifia) Planificacion
anticipada de la Asistencia (Belén

Fra/A.Garcia)

2018: Jornada con motivodel Dia mundial de

los C. Paliativos. Octubre (Inaki Saralegui)
— Sesién General HULA, 11 Oct.

— Taller para profesionales sanitarios

de 3 h (acreditado)

103 — 108

2 2...Actividad del comité
de éticaasistencial de
EOXldeACorunaenlos
ultimos 10 anos.
(2008-2018)

RELATORA—% MERCEDES CAO VILARINO
COMITE ETICA ASISTENCIAL .A CORUNA

El comité de Etica Asistencial de la EOXI de A
Corunatiene unrecorrido de masde 20 afosy
tanto la participacién de los profesionales como
los objetivos planteados anualmente han ido

variando a lo largo de este periodo.
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Parejo a un cada vez mayor conocimiento del
comité por parte delresto de los profesionales
y al creciente aumento y preocupaciéon por
los temas éticos que acompanan a la practica
asistencialhaidoincrementandose también la
actividad de este CEA, la necesidad de aumentar
el nimero de miembros para cubrir la mayor
parte de las areas asistenciales, la formacién
en bioética de sus componentes y la cada vez
mayor implicacién de los mismos en diferentes

temasy problemasrelacionados con la Bioética.

El nimero de miembros es de unos 25 (ha
variado en los diferentes afos segln bajas y
nuevas incorporaciones) abarcando:

— Personal de enfermeria: primaria,
paliativos, oncologia, salud mental,
matrona...

—  Personal médico: primaria, pediatria,

hospitalizacién a domicilio, cirugias,

anestesia, UCI, obstetricia/ginecologia,
nefrologia...

Psiquiatra/psicélogo

Trabajo social

Ll

Judicatura

—>  Personalajenoalmundo sanitario (lego)
La composicion actual es de 22 miembros de
los cuales 12 son médicos, 2 enfermeras, 1
matrona, 1 farmacéutica, 1 psicélogo, 1 lego,

1 trabajadora socialy 2 juristas.

Segun los periodos marcados en el estatuto,
ha habido renovacién periddica de sus
miembros, intentando mantener siempre una
representatividad de sectores mdsimplicados
enlatomadedecisiones sobredistintos temas
sanitarios relacionados con el mantenimiento

de la salud, en el sentido mas amplio del tema.
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La participacién es absolutamente voluntaria,
y los miembros se seleccionan a partir de
convocatorias publicas periddicas segun el
perfil que se precise en cada momento y tras

pasar una entrevista personal.

El CEA se organiza con un presidente,
secretario/ayvocales de formaadministrativa
ya que a nivel deliberativo se trata de una

estructura totalmente horizontal.

Las reuniones ordinarias son mensuales,
descansando solamente en agostoy se llevana
cabo porlastardes dado que este horario facilita
la asistenciade muchos de los miembrosy que
muchas veces se necesita bastante tiempo para
las deliberaciones. Asi mismo, siempre que se

necesita se convocan reuniones extraordinarias.

De manera practicayaunquetodoslos miembros
conocen todos los temas y participan en las
deliberaciones mensuales, desde hace 4 anos
se hanformado pequenos grupos endiferentes

areas de trabajo.

Unodeestas areasque mdspreocupaal CEAes
la formacion de sus miembros y la docencia.
Existe elcompromiso por parte de los miembros
de formacion en bioética, siempre que lo
permita la actividad que desarrollan. En este
sentido, varios de los componentes del CEA
han realizado Master y/o Expertos en Bioética,
y otros participan activamente en las jornadas

de ACIS relacionadas con este tema.

Respecto a la docencia, se imparten cursos
anuales para residentes y personal de
enfermeria sobre la confidencialidad, autonomia
del paciente o problemas relacionados con el
final de la vida, entre otros. Esta en valoracién
la posibilidad de extender estos cursos a
otro personal hospitalario como celadores y

administrativos.
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En los dos ultimos anos, intentando llegar al
mayor numero de personas posible, se estan
realizado unas pildoras formativas, que
consisten en pequenos casos tipo condiferentes
problemas éticos que son analizados de manera
sencillay queintentan, de lamaneramasligera
posible, atraer la atencién del personal del
centro, conun breve planteamiento del conflicto
ético, y un desglose de los cursos de accién.
Estas pildoras se suben a la web del CEA de la
intranet previa informacion a todo el personal

atravésdel correo.

Otras actividades, organizadas en estos grupos

de trabajo, son:

—> CONSENTIMIENTOS INFORMADOS

Este gruporevisa sistematicamente, cualquier
consentimiento informado que tenga que
ser aprobado por el Servicio de Calidad del
hospital. Por su caracter asistencial, supone
una importante carga de trabajo. La revision
de consentimientos ha ido aumentando en los
ultimos anos suponiendo actualmente una

media de 6 al mes.

—> VALORACION DEL DONANTE VIVO

El CHUAC tiene una importante actividad
trasplantadora, ydentro de esta, el trasplante
renalde donante vivo haido adquiriendo cada
vez mas protagonismo, de tal modo que al
final constituye un 20% de los trasplantes
realizado cada ano. Desde el 2003 en que
se inicié este programa, se han valorado
329 potenciales donante. 299 de ellos en
este periodo de 10 anos (2008-2018). A
diferencia de otros centros, donde solo se
revisaladocumentacion, en nuestro centro se
realiza una entrevista de unos 20 minutos de

duracién con el potencial donante, donde 2-3
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miembros del comité valoran si la donacién
se hace estando totalmente informados de
los riesgos del procedimiento, por supuesto
siesvoluntaria, no mediando coaccién de tipo

econdmico o emocional.

En este sentido la valoracion del comité ha
servido para repensar un caso que no estaba
totalmente claro que fuese voluntario, y otroen
el que claramente no habia muchaintenciénde
donar.Traselandlisis por parte de los miembros
del comité se bloqued el proceso, permitiendo
gue otro donante que de verdad tenia interés
pudiese hacerlo. Las entrevistas aunque
son realizadas por el grupo son comentadas
posteriormente en las reuniones ordinarias y
hanocasionado en algunasocasiones reuniones
extraordinarias con miembros del equipo de
trasplantes, de la OCT e incluso con familiares

de los potenciales donantes.

—s ANALISIS DE CASOS

Elcomité estdadisposicion de lostrabajadoresdel
hospital, para valorar la existencia de conflictos
éticosderivadosde la asistencia sanitaria.ELgrupo
de andlisis de casos, establece una entrevista
rapida con la persona que realiza la consulta,
por si se puede dar alguna solucién provisional
al problema. Posteriormente se realizan las
entrevistas con personal sanitario, paciente y
familiares siprocedey seanalizaelcasoenreunion
extraordinaria si se considera necesario. Todo el
material reunido, si la soluciédn no es urgente,
se comenta posteriormente en la convocatoria
mensual, donde tras un proceso deliberativo se
delimita el conflicto ético, se sugieren los cursos
deacciényseelaboraelinforme que seraenviado

quien haya realizado la consulta.

Este tipo de casos no es muy frecuente. En los

ultimos 10 afos se han analizado con esta
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metodologia 34, de loscuales 26 de ellos estaban
relacionados con conflictos al final de la vida
(limitacién de esfuerzo terapéutico o rechazo
a tratamientos). Otros conflictos minoritarios
versaron sobre temas como HIV, 2 casos,
Instrucciones previas, 1, reproduccidn asistida,
2, donacion de 6rganos, 1 y competencia, 1. Se
usé asimismo esta metodologia de analisis para
un caso de conflicto por rechazo de trasfusion de
un testigo de Jehova aunque la mayoria de estos
casos que suponen consultasentre 5y 10 al ano,
se resuelven con mediacién de miembros del
CEA. Sobre este tema también hemos realizado
entrevistas con los enlaces hospitalarios de
dicha congregacion, se han organizado foros de
discusion en el hospital y sesiones formativas a

diferentes servicios quirurgicos.

Otro tipo de consultas, 43 en esta década, son
dudas éticas o ético-legales sobre diferentes
temas del personal sanitario, pacientes/familia
o direccion del hospital que normalmente se
resuelven de forma oral tras conversaciones
personales ode pequenos gruposotrasconsulta
atodo el CEA.

—> ELABORACION DE PROTOCOLOS

El CEA ha elaborado/revisado a lo largo de
estos anos varios protocolos generales como
el de “Sedacion al final de la vida”, la “Guia para
manejode rechazo alatrasfusionde los Testigos
de Jehova” y el protocolo de” Limitacion del
esfuerzo terapéutico en unidades de Cuidados
Criticos de adultos”. Ha colaborado con laOCT en
elprotocolode “Donacién en asistolia controlada”
y se han elaborado documentos informativos
sobre rechazo al tratamiento e informacién a
los pacientes. Actualmente se esta trabajando
en un protocolo interno sobre entrevistas en

donacion renal de vivo.
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—> INSTRUCCIONES PREVIAS

Recientemente se hacreadoun nuevogrupode
trabajo paraeltemadelasinstrucciones previas.
Graciasaunaconsultarealizadaal CEAyatravés
de la intervencion del mismo se ha instaurado
en el CHUAC una unidad habilitada para el
otorgamiento del documento de instrucciones
previas. Ademas se ha participado en diferentes
sesionesinformativasy formativas en estetema
anivel hospitalario e incluso extrahospitalario

colaborando con asociaciones de pacientes.

... Apropdsito de un caso:
analisis metodoldgico

ELimitacién del Esfuerzo Terapéutico (LET) /
Limitacion de tratamientos de Soporte Vital
(LTSV)

1— ;Quiénycédmo se debe de abordarladecision

de la limitacién del esfuerzo terapéutico?.
2 —;EslaLET lacausafinal de la muerte?.

3— ;Puede influir de alguna forma la opinién

de un paciente y/o su representante?.
4 — ;Qué requisitos debe cumplir una LET?.

5 ;Puede tener implicaciones legales la

decision o no decisionde la LET?.

Casopractico

HECHOS CLINICOS

Elpaciente esunhombre de 56 afios importante
fumador y bebedor activo. Presenta como

antecedentes personales:

— Enfermedad diabética avanzada

con sindrome metadiabético severo
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(enfermedad renal estadiollla, retinopatia
moderada, polineuropatia sensitivo-
motora y arteriopatia periférica iliaca
bilateral severa con necrosis de los dedos

del pie).

— Tuberculosis pulmonar antigua hace
mas de 10 anos y EPOC severa con
ventilacién mecanica noinvasiva nocturna
y oxigenoterapia domiciliaria, con multiples
ingresos hospitalarios por infecciones

respiratorias.

Segun refiere la familia en el ultimo ano ha
comentado en varias ocasiones que “no le
gustariavivirdependiendo de maquinas comoun
vegetal”. No tiene documento de instrucciones

previas.

En el ultimo ano ha tenido varios ingresos
hospitalarios porinfecciones respiratorias.En
los ultimos tres meses tres ingresos en una
unidad de cuidados criticos. El primeringreso,
por una neumonia comunitaria grave con shock
sépticoy disfuncion multiorganica, durante casi

un mes con alta a planta con traqueotomia.

La causa del 2° y tercer reingreso de mas de
15diasde estanciafueinsuficienciarespiratoria
globalnecesitando ventilaciéninvasiva. Presenté
nueva neumonia nosocomial y suboclusion
intestinal por bridas, con necesidad de soporte
hemodinamico, terapia de dialisis continua y
ventilacién mecdanica prolongada por unasevera

polineuropatia de paciente critico.

Enel7°diadel 3* reingreso:

Se explica la situacién a la familia, se decide
adecuacion del esfuerzo terapéutico y en
situacion de shock refractario el paciente es

exitus.

COMPARTIENDO DECISIONES EN LA PLANIFICACION DE LA ATENCION



\
‘\\/ERSION CASTELLANO ‘

CONFLICTO ETICO

La Limitacion o Adecuacion del Esfuerzo
Terapéutico (LET) también llamada Limitacién
de tratamientos de Soporte Vital (LTSV) es la
retirada o el no inicio de medidas terapéuticas
porque el profesional sanitario estima que
debido a una situacién concreta son inutiles
o futiles. Si en estas circunstancias concretas
no se plantea la LET, lo Unico que se puede
conseguir es prolongar la vida bioldgica sin
posibilidad de una recuperacién funcional con
una calidad de vida minima y/o retrasar el

momento de la muerte.

1 - ¢{Quiénycomo sedebe de abordarladecision

de la limitacién del esfuerzo terapéutico?

Laevaluacion sobre lafutilidad de untratamiento
es un juicio clinico de los profesionales
basado en criterios de indicacion del o de los

tratamientosydel pronésticode la enfermedad.

El derecho a la autonomia y la existencia
cada vez mas frecuentemente de situaciones
no tan facilmente reversibles (debido a la
avanzada edad o a enfermedades crdnicas)
hace que seaimprescindible lafigurade la LET.
Principalmente en aquellos casosenlos que se
consideraque determinadas medidas médicas
no conllevan un beneficio real para el paciente

en base a sus deseos y preferencias.

Siun profesional, tras laevaluacion de los datos
clinicos, concluye que una medida terapéutica
resulta futil, notiene ninguna obligacion éticade
iniciarlay, siyalahainiciado, deberia proceder
a retirarla. No ponderar la futilidad de lo que
hacemos nos hace caer en la obstinacién
terapéutica, anteriormente conocida como
“encarnizamiento o ensanamiento terapéutico”

qgue es una mala practica médica.
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Por otro lado la prolongaciéon inadecuada de
la terapia una vez considerada futil implica un
uso ineficiente de recursos que podrian ser

utilizados para otro uso.

Cuando la decision de retirar un tratamiento
parte de los pacientes no hablamosde LET sino

de rechazo al tratamiento.

2 - ;EslaLET lacausa final de la muerte?

Es importante insistir que es la enfermedad o
sus complicaciones, la que produce la muerte

y no la actuacién del profesional.

LaLET puede, aunque no siempre, “permitir” la
muerte en el sentido de que no la impide, pero

en ningun caso la “produce” o “causa”.

Esta diferencia entre “permitir” la muerte y
“producir la muerte” es clave, pues es lo que

separa la LET de la eutanasia.

3 - ;Puede influir de alguna forma la opinion

de un paciente y/o su representante?

Enladecisionfinaldela LET hay otros factores

gue se deben de tener en cuenta.

Factores como la propia opinidn del paciente
capaz, la del paciente incapaz a través de sus
Instrucciones Previas, o lade un consentimiento

por representacion realizado por sus familiares.

Esto sabiendo que la base principal de una
decision de LET es “siempre” un juicio clinico

prudente realizado por los profesionales.

4 - ;Qué requisitos debe cumplir una LET?

La aplicaciéon de la LET exige por un lado
estrategias de comunicaciony negociacién con
el pacienteylafamilia, de tal forma que puedan
asumir adecuadamente la situacién sinteneren
ningun momento sensacion de ser responsables
de esta decision nide ser abandonados por los

profesionales.
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Por otro lado debe realizarse de acuerdo a los
estandaresclinicos eincluyendoenladiscusion
sobre futilidad del tratamiento los valores de

los pacientes.

Enlamayoriadelas Sociedades cientificas como
por ejemplo Geriatria, Cuidados paliativos y
Cuidados criticos existe un consenso éticoy la
LET estd considerada un estandar de calidad en

la practica clinica.

Incluso se ha recomendado la introduccién
del uso sistematico de un formulario de LET
adaptado a la infraestructura de cada Unidad,
que permita planificar y realizar el proceso de

una manera transparente,claray publicitable.

5- ;Puede tener implicaciones legales la

decision o no decision de la LET?.

Un correcto registro del proceso de LET no
es solo una exigencia ética sino también una

exigencia legal.

LaLETesunprocesodevaloracionclinica sobre
elgrado de adecuacion, necesidad o futilidad de
una determinada intervencion médica. La LET
no es una practica contraria a la ética, no es
punible, no setratade unaeutanasiaysideuna

buena practica clinica.

Es mas, cuando se trata de “dignidad en el
proceso de muerte”, el paciente tiene derecho
a que los profesionales eviten conductas de
obstinacién terapéutica o “encarnizamiento

terapéutico”.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADAY
LEGISLACION

- Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomfa del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informaciény documentacion clinica.

- Leygallega5/2015,de 26 de junio, de derechosy garantias
de ladignidad de las personas enfermas terminales.
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- Monzén Marin J.L., Saralegui R I., Abizanda i Campos R,
Cabré Pericas L., Iribarren Diarasarri S., Martin Delgado
M.C. et al . Recomendaciones de tratamiento al final de la
vida del paciente critico.Med. Intensiva.2008;32(3):121-133.

- A.CouceiroVidal. Bioéticay medicina actual. Eticay medicina.

- R.Fernandez Fernandez, F. Baigorri Gonzalez y A. Artigas
Raventos. Limitacion del esfuerzo terapéutico en Cuidados
Intensivos ;Ha cambiado en el siglo XX/7. Med Intensiva 2005:
29)(6): 338 - 41.

- L.Cabré Pericas, J.F. Solsona Durany Grupo de trabajo de
Bioeticade laSemicyuc. Limitacion del esfuerzo terapéutico
en medicina intensiva. Med. Intensiva 2001; 26 (6): 304 - 11.

- LIMITACION delesfuerzoterapéuticoencuidadosintensivos.
Juntade Andalucfa.
Recomendaciones para la elaboracion de protocolos /
autoria, SimonLorda—-Pablo, EstebanLépez-Maria Sagrario
y Cruz Piqueras. Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas
Sociales, 2014.

- Indicadoresde calidad. SEMICYUC 2011. http://www.semicyuc.

org/temas/calidad/ indicadores-de-calidad.
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2 .3...Reflexiones desde
la participacion en
un comité

RELATORA % MARINA IGLESIAS GALLEGO
VOCAL . COMITE DE ETICA ASISTENCIAL. SANTIAGO DE
COMPOSTELA

Este Comité secreoenelano 2001 inicialmente
para atender al Area Sanitaria del H. Clinico,
incorporando a Barbanza desde la integracion

enla EOXI de Santiago.

En el momento actual, estd formada por 21
miembros: 8 Médicos (6 Hospital, 2 AP), 4 DUEs
(3 Hospital, 1 AP (matrona)) 1 licenciado en
derecho, 1 psicéloga, 2 trabajadoras sociales (1
AP, 1 Hospital), 1 Técnica auxiliar enfermeria,

1 Auxiliar administrativa, 3 miembros ajenos
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al dambito sanitario (administrativa jubilada,

cuidadora, profesora).

Esta multidisciplinaridad es uno de los
principales valores de los comités de ética,
porque aporta distintos puntos de vista ante
una situacion y asi enriquece el andlisis, y
destaco especialmente la visidn que aportan
los miembros ajenos al &mbito sanitario que
senalan una 6ptica que a veces desde dentro

del sistemano apreciamos.

Los que me conocen ya me oyeron contar mas
de una vez mi experiencia al respecto: llegar
a la reunidn con una idea bastante clara del+
caso a tratar, y al escuchar a los demads ir
pensando: “vaya pues no pensara en eso’..

“vaya, pues también tiene razdén en eso que

me parecia”; yalfinal cambiar mucho esaidea

inicial que traia, sin duda para mejorarla.

Cadatresanos serenuevaunterciodel comité,
lo que significa que cada miembro esta como
maximo nueve anos. Cuando toca renovar,
se hace una convocatoria publica que llega a
todos los profesionales del Area a través del
correo electroénico, e alos ciudadanos a través

da prensa.

Inicialmente valoramos qué perfiles de personas
seleccionaremos, teniendo en cuenta los que
marchan o algun perfil que tenga especial
interés en ese momento. Porejemplo, cuando me
seleccionaron ami, sé que se valoré trabajaren
H.Barbanza e la atencion a pacientes paliativos.
Posteriormente, hacemos la seleccion entre os

candidatos.

Como ya vivi dos procesos de renovacién, solo
puedo destacar que cada vez parece que el

comité despierta mayor interés; en el reciente
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proceso de renovacion que se llevé a cabo este
ano, se presentaron 57 solicitudes siendo

realmente muy dificil facer la seleccidn.

Nos reunimos de modo ordinario 1 vez al mes,
excepto meses de julio y agosto, en horario de
manana, y de extraordinario cuando surge
algln caso que requiera nuestra valoracion

urgente, y que suele ser en horario de tarde.

Las consultas nos llegan através de un escrito
con registro de entrada en la Secretaria de la
Gerencia, de atencion al paciente o cualquier
otro medio (a veces inicialmente contacto
telefonico en el que requerimos esa consulta
por escrito) explicando cual es el problemao
duda sobre laque se solicitalaintervencidn del
Comité.

Cuando llega una consulta, valoramos si es
competenciadelcomité ono.Sino se considera
de nuestra competencia se comunica al
solicitante explicando los motivosy orientando a
quiéndebedirigirse. Sise admite para estudio,
establecemos la prioridad del casoy se inicia

su estudio.

Consideramos fundamental tener la mayor
informacién posible para poder deliberar y
tomar decisiones mas acertadas, por lo que
nombramos un grupo de 3-4 miembros del
comité para recabar esa informacion a través
deentrevistasalas partesimplicadasenel caso

y sies precisorevision de la historia clinica.

Este proceso de recoger informacién a través
de las entrevistas aporta, por una parte, el
valorderecogerdirectamente de las personas
implicadas, las distintas visiones del problema
encuestion,enosolode quien hace laconsulta

al Comité; y eso nos permite tener en cuenta
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aspectos que de otro modo podiamos pasar
por alto. Pero también en mas de un caso,
apreciamos que esa entrevista en si misma
puede ayudar aresolverelconflicto.La mediacién
noes nipretende ser unafunciéndel comité, pero
posiblemente elhecho de responderla cuestién
gue planteamos en esa entrevista puede llevar
a una reflexion que resuelva el problema antes

de que el comité llegue a elaborar el informe.

Y mds aun; en alguin caso, el hecho de expresar
situaciones con importante carga emocional,
sabiendo que se van a ter en cuenta, supuso
liberacidony catarsis paraesapersona(recuerdo
en concreto la frase de una de ellas: “Levo mais
dun un ano ddndolle infinitas voltas a esta
vivencia, pero sinto que hoxe pode ser a ultima

vez que o faga ).

Cuando nos presentamos a estas entrevistas,
con frecuencia hay recelo tanto por parte
de los pacientes o familiares que temen que
seamos parte da organizacion sanitaria por la
que se sienten maltratados; como por parte de
profesionales, que se sienten cuestionados; por
eso, siempre tenemos que aclarar quienes somos,
y sobre todo que el comité es independiente,
qgue no tiene el objetivo de juzgar o sancionar a
nadie, sino que su objetivo es asesorary ayudar
a resolver conflictos del mejor modo posible
para los pacientes; y que en ningln caso las
recomendaciones propuestas tienen caracter

vinculante.

Contodosesosdatos, se procedea ladeliberacion
y analisis del caso. Se elabora informe que
entregamos a las partes implicadas del caso
gue mostraran interés en conocerlo, no solo a

quien solicité la consulta.
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Consideramos que sies preciso su participacion
para el estudio caso, debemos compartir el
resultado del andlisis del mismo, recordando
qgue cualquierinformacién de caracter personal
contenida en el informe debe respetar la

confidencialidad e intimidad de las personas.

Somos conscientes de que esto puede dar lugar
a que llegue a la opinidn publica; y aunque no
parece deseable que esto ocurra; sabemos que
puede pasar, como asi fue en el caso de la nifa
Andrea. Sinentraraanalizar por qué paso esto,
lociertoes que generd un debate en la sociedad
sobre la Eutanasia muy interesante, por lo que

hasta se puede decir que fue positivo.

Aquellos casos que consideramos que precisan
de medidas o acciones por parte de la Gerencia,
tanto se fueron admitidos para estudiocomo sino
no fueron, se lashacemos llegar personalmente
para que tengan constancia de ellos y puedan

tomar las medidas que consideren oportunas.

Todo este proceso, puede suponer una demora
variable, desde unosdias hasta meses, segunla

prioridad y la complejidad del caso.

Los casos de mayor urgencia suelen estar

relacionados contoma de decisiones de LET.

Loscasosdetrasplante dedonantevivo, esraro
que demoren mas de una semana (el tiempo de

coordinarnos para concertar entrevista)

Los de mayordemora por sucomplejidad, son
los que tratan temas generales, no referidos
auncaso concreto, y que requieren multiples
entrevistasyrevisionbibliografica. Por ejemplo:
caso que recibimos desde dos profesionales
de la ensefnanza, para valorar la atencién en
nuestra Area del TDAH (Trastorno por Déficit

de Atencion e Hiperactividad) en menores de
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edad; donde se entrevistaron avarias madres
y profesionales expertos en diferentes
aspectos del TDAH como orientadoras de
los centros de ensenanza, un miembro de un
Equipo de Orientacion Especificode Trastornos
de la Conducta (EOETC) de la Conselleria de
Educacidn, un psiquiatray psicélogo clinicode
Saude Mentalinfantojuvenilyun neuropediatra.
Fueron precisas varias sesiones paratratarel
caso y un informe muy elaborado lo que se

traduce en meses de trabajo.

Con cierta frecuencia se reciben consultas
verbales, por teléfono o correo electronico,
sobre decision clinicas dificiles conimplicaciones
éticas (LET, decisiones por representacion, uso
de limitacion de recursos, implicaciones legales
etc) donde el que hace la consulta considera que
non precisa un informe formal do comité o que

necesita un asesoramiento rapido.

En esos casos el presidente se comunica con
2-3 miembros del CEA, en funcién del perfil
profesional y formativo que el caso precise; en
base alosdatos que aportaquienhacelaconsulta
y aveces también de la revision de la historia
clinica, a la mayor brevedad posible se da una
respuesta, que intentamos que sea escrito,
aportando recomendaciones generales dado
gue no conocemos el caso con la profundidad

de los casos valorados por el procedimiento.

Ademas del estudio de casos, otra actividad
del Comité es elaboraciéon o revisién de
documentacién elaborada por distintos
servicios como protocolos (Recomendaciones de
transfusion en cuidados paliativos, LET, Donacién
en asistolia...), asesoramiento en la elaboracion

de consentimientos informados, etc.

111 |TEJIENDO LA

Por ultimo, el comité participa en actividades
formativas como cursos para residentes,
sesiones auto-formativas, sesiones clinicas en
el hospitalyen los CS (presentacion del CEA en
los centros de salud del area) o colaborando en

actividades como esta jornada.

Esto,dar a conocer del CEA, también me parece

una parte importante de nuestro trabajo.

Tengo que reconocer, que cuando me presenté
como candidata a formar parte del CEA,
realmente era un desconocido para mi. Sabia
que existia, lo confundia con comité de ética de
investigacion,y desde luego non sabia que podia
acceder aélcontantafacilidad paraayudarmea

tomar decisiones dificiles.

Pienso que probablemente lo mismo le pase
al resto de los profesionales y también a los
ciudadanos, por qué?: 1) en el periodo en que
ejercide presidentarecibimuchasllamadas que
solicitabanvaloraciény quetenia que derivaral
comité de ética de investigacidon; 2) pienso que
no llegan tantos casos al CEA sipensamosen la
cantidad de conflictos que se presentan a diario
en la actividad asistencial; e por ultimo, todos
los casos que tratamos estdn relacionados con
atencién hospitalaria candotambién en atencién
primaria se dan situaciones clinicas dificiles con

implicaciones éticas.

Enloscursos pararesidentes me doy cuenta, que
llegan con mas formacion en ética da que tenia
yo, loque significaque se ledamasrelevanciaen
laformacion pregrado, y esto es muy importante
porque supone una buena base que sobre
la que trabajar. También veo que en su corto
recorrido clinico ya detectan muchas actitudes

y procedimientos que vulneran derechos de los
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pacientes y cuestiones éticas importantes. Yo
osanimo aque no pierdan esacapacidad critica,
gue seanquiénde actuarteniendoencuentaesos
valores sin perderse en la vordgine en la que
puede envolvernos el sistema de trabajo en el

que estamos inmersos.

Quizas la principal conclusién que saco de
mi experiencia del CEA fue y sigue siendo,
tomar conciencia de hasta qué punto la ética
forma parte de nuestra actividad asistencial
diaria. La ética forma parte del dia a dia: cémo
tomamos las decisiones, comoinformamosa los
pacientesyasusfamiliares, teniendoen cuenta

asuintimidad, confidencialidad, a sus valoresy
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haciendo prevalecer a su autonomia, cémo nos
relacionamos entre distintos profesionales para
mejor beneficio del pacientey el nuestro propio,
cémo repercute en los pacientesy sus familias
gue no hagamos las cosasconlareflexiony con
elrigordebido, como gestionamos los recursos,

y unlargo puntos suspensivos....

Por ultimo facer un reconocimiento al trabajo
de los comités, que requieren de un tiempo del
gue non solemos disponer y supone una carga
“extra” a expensas del tiempo libre; pero que
cuando ponemosen labalanzalos prosy contras,
sen duda merece pena, de hecho, en el ultimo
proceso de renovacion, pensaba con pena que

en la proxima ya me toca marchar a mi.

COMPARTIENDO DECISIONES EN LA PLANIFICACION DE LA ATENCION
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