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[.1.-Planteamiento del problema de la futilidad

1.1.1.- La futilidad en los origenes de la Medicina

Desde el comienzo de la Medicina, las actitudes éticas han jugado
un papel fundamental en la practica médica. Para defender esta afirma-
cién podemos remontarnos a la época de la Grecia clasica. Los deberes
del médico griego podian ser divididos en tres grupos: los deberes para
con sus pacientes, para con la polis y para con sus compafieros de profe-
sion.

Entre los principios que guian la obligacion moral del médico res-
pecto a sus pacientes sobresale el imperativo de abstenerse de actuar
cuando la muerte o la incurabilidad del enfermo parecian ser fatalidades
invencibles, decretos de la divina y soberana physis'. A este principio se
suma el de ayudar o de, por lo menos, no perjudicar al paciente.

Asi pues, el problema actual de la futilidad estaba ya presente,
aunque de modo implicito en los comienzos mismos de la Medicina. La
decision de actuar o de abstenerse quedaba a merced del saber y la pru-
dencia del médico griego, que, ante todo, procuraba respetar el curso de
la naturaleza, sin intentar dominarla ni someterla.

El Juramento Hipocrético recoge esta idea con la siguiente afir-
macion:

"Y me serviré, seglin mi capacidad y mi criterio, del régimen que
tienda al beneficio de los enfermos, pero me abstendré de cuanto lleve
consigo perjuicio o afan de danar".

La abstencion cuando el acto médico no aporta ningun beneficio
conlleva implicitamente la idea de suspender todo procedimiento médico
que no beneficie al paciente.

En la oracién de Maimoénides, la invocacién "Aleja de mi, joh
Dios!, la idea de que lo puedo todo" expresa la profunda conviccién de
que el médico no es omnipotente: hay situaciones que superan su capaci-
dad y hay enfermedades que no puede vencer. La muerte es un momento
inevitable de la vida de todo hombre. La Medicina es limitada y su come-
tido en muchos casos es colaborar con la Naturaleza en la lucha contra la
enfermedad y en el restablecimiento de la salud.

La idea de colaborar con la Naturaleza, propia de la Medicina
griega, fue sustituida en el siglo XVI por la idea de dominar la Naturale-
za. Esta sustitucion la oper6 el politico y filésofo inglés Francis Bacon
(1561-1626) con su obra "Novum Organum" (por contraposicién al Or-
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ganon aristotélico). Segin Bacon, para gobernar la Naturaleza es preciso
obedecerla. Las ciencias se basan en la experiencia, en la observacion de
la Naturaleza. Mediante la observacion de la Naturaleza y la induccidn, el
hombre es capaz de construir una ciencia util para dominar el universo.
La tentacion de utilizar las ciencias para dominar la Naturaleza ha perdu-
rado hasta nuestros dias?.

Hoy abundan las corrientes de pensamiento que creen posible
dominarlo todo mediante la técnica, cada vez mds avanzada y desarrolla-
da. La Medicina no ha sido ajena a esta mentalidad. Ante los vertiginosos
avances de la investigacion clinica y de la técnica médica, les parece a al-
gunos que estamos proximos a alcanzar la erradicaciéon de muchas en-
fermedades y la prolongacion indefinida de la vida del hombre. Pero la
experiencia nos revela que los recursos técnicos son siempre limitados y,
en muchas ocasiones, inttiles. El hombre seguird siendo un ser mortal vy,
aunque podemos curar muchas mas enfermedades que nuestros antepasa-
dos, siempre nos encontramos con un momento en que la muerte termina
venciendo nuestros esfuerzos.

1.1.2.- El planteamiento de la futilidad en nuestros dias

La Medicina actual estd densamente tecnificada. El diagndstico y
tratamiento de las enfermedades utilizan gran nimero de medios técnicos
y consumen muchos recursos econémicos y humanos. Con frecuencia,
cuando una persona cae enferma, comienza un complicado proceso de
consultas médicas, utilizacion de sofisticados medios auxiliares de diag-
ndstico, e instauracidon de tratamientos cada vez mds complejos y costo-
sos. Cuando, en vez de curar, la enfermedad progresa, el enfermo se ve
abrumado por la aplicacion de nuevas exploraciones altamente tecnifica-
das que persiguen alcanzar un diagnostico mds preciso de la enfermedad
o se instauran medidas terapéuticas mas agresivas. Desgraciadamente, en
muchos casos la enfermedad sigue su curso y llega un momento en el que
tanto el paciente como el médico se preguntan hasta qué punto es conve-
niente seguir adelante. Es entonces cuando surge la pregunta acerca de la
“futilidad” de esas intervenciones. La Medicina de las ultimas décadas
estd pugnando por establecer unos principios racionales y de universal
validez que dirijan al médico en sus intervenciones diagndsticas y tera-
péuticasS. Los gestores sanitarios, los médicos, los enfermos y la sociedad
entera intentan definir unos principios que sefialen el limite entre lo util y
lo futil.
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En 1976, cuando se estaba comenzando a analizar el problema de
la racionalizacién de los recursos sanitarios, surgié el conocido caso de
Karen Quinlan, que desat6 un intenso debate acerca del concepto de futi-
lidad. La sentencia sobre este caso fue la primera que sentd jurispruden-
cia acerca la legalidad de la suspension del tratamiento en un paciente
adulto en estado vegetativo persistente*. Posteriormente se han dado ca-
sos similares y la polémica en torno al concepto de futilidad se ha ido in-
tensificando hasta ser en nuestros dias una de las dreas més controverti-
das de la Bioética. En el anexo 2 se recogen los casos clinicos que, desde
el de Karen Quinlan hasta nuestros dias, han suscitado polémicas publi-
cas o sentencias judiciales innovadoras referentes a la nocion de futilidad.

1.1.3.- Factores que han desatado el debate acerca del concepto de futili-
dad

Los factores que han contribuido a desatar el intenso debate sobre
la futilidad médica son muy complejos y variados: hacen referencia tanto
al progreso de la Medicina como a la evolucion del pensamiento de la so-
ciedad contempordnea. Pueden ser resumidos en los ocho factores si-
guientes:

Primero: Las nuevas técnicas de estimulacién cardiopulmonar’.
El cese definitivo de la actividad cardiaca y pulmonar eran, hasta la déca-
da de los sesenta, la clave del diagndstico de la muerte e indicacion preci-
sa de que toda intervencion médica habia terminado. Pero esta clave se
hizo insuficiente cuando empezaron a aplicarse las técnicas para mante-
ner artificialmente la funcién cardiopulmonar en pacientes en los que ha-
bia cesado la funcién cardiorrespiratoria espontdnea®. Hasta los primeros
aflos sesenta, el diagndstico de la muerte era relativamente sencillo: al
producirse la parada cardiorrespiratoria, a la persona se la tenia por irre-
mediablemente muerta. El desarrollo de la reanimacion cardiopulmonar
(RCP), el espectacular avance de la Medicina intensiva, el desarrollo de
la cardioversion eléctrica y el perfeccionamiento de los ventiladores au-
tomaticos, plantearon serios problemas a la hora de diagnosticar la muer-
te de un paciente. Se hizo posible prestar “soporte vital” a pacientes con
depresiéon muy grave o cesacion de la respiracion, y también estimular
mediante la cardioversion o la colocacién de un marcapasos un corazén
que se habia parado. No era posible ya, ante estos avances técnicos, diag-
nosticar la muerte basdndose en el cese de la circulacion y la respiracion.
Aparecié la nueva entidad clinica del estado vegetativo persistente
(EVP). En €I, las funciones cerebrales superiores, entre ellas la concien-
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cia, estan abolidas, pero el organismo es capaz de mantener la homeosta-
sia metabdlica, aunque tenga que ser ayudado en muchas ocasiones en su
funcién cardiorrespiratoris mediante técnicas m4s o menos complejas’.
En el EVP no se ha producido la muerte de todo el encéfalo, sino sélo de
la corteza cerebral y de los nicleos subcorticales, mientras quedan intac-
tas las estructuras troncoencefdlicas. Decidir qué procedimientos médicos
se han de instaurar o continuar en tales pacientes ha sido una de las cues-
tiones que més ha contribuido a plantear la utilidad de determinadas in-
tervenciones médicas. Muchos autores defienden que mantener un aporte
nutricional a pacientes en EVP es inhumano, y se les debe dejar morir.
Para algunos, la suspension del tratamientos a tales pacientes no sélo se-
ria algo éticamente permisible, sino un acto de beneficencia®

Segundo: La divulgacion del uso de Ordenes de no reanimar
(ONR). Estas 6rdenes son escritas en la historia clinica del paciente
cuando se considera que la maniobra de reanimacion ofrece, en razén del
estado y circunstancias del paciente, un beneficio marginal o nulo’. Las
ONR presuponen que la reanimacién es un procedimiento futil en un pa-
ciente determinado.

Tercero: El problema de las ONR ha engendrado mds reciente-
mente la cuestion acerca de quién tiene potestad para prescribirlas, e in-
cluso si el médico podia hacerlo sin el conocimiento y la aprobacién del
paciente.

Cuarto: La utilizacién de tratamientos cuyos inconvenientes para
el paciente se juzgan excesivos, mientras que es incierto el beneficio es-
perado de ellos, ha desatado un intenso debate para aclarar las situaciones
en las que no compensa instaurar un tratamiento. Los inconvenientes de
un procedimiento médico pueden consistir en la agresividad bioldgica o
psicoldgica de un tratamiento que es desproporcionada al beneficio espe-
rado (por ejemplo algunos protocolos de quimioterapia), aun en casos de
pronéstico desesperado'® o en que el resultado probable del tratamiento
sea peor que la misma enfermedad, como sucede cuando las maniobras
de reanimacién cardiopulmonar confinan al paciente al EVP!!. Por este
motivo, hay autores y enfermos que, ante tal eventualidad, prefieren re-
chazar el tratamiento.

Quinto: El problema del encarnizamiento terapéutico. Es a veces
muy dificil establecer el limite entre tratamientos proporcionados y des-
proporcionados; entre la insistencia prudente en una terapéutica que po-
dria ser eficaz y la obstinacién en tratamientos que fracasan una y otra
vez. Algunos pacientes recelan de las terapias complejas y rechazan la
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aplicacion de actos médicos que consideran excesivos e indtiles. El en-
carnizamiento u obstinacion terapéutica estd expresamente rechazado por
el vigente Cédigo de Etica y Deontologia Médica de la Organizacién
Meédica Colegial (art. 28.2):

"En caso de enfermedad incurable y terminal, el médico debe limitarse a
aliviar los dolores fisicos y morales del paciente, manteniendo en todo lo
posible la calidad de una vida que se agota y evitando emprender o conti-
nuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Asistird al
enfermo hasta el final, con el respeto que merece la dignidad del hom-
bre."

Marcia Angell denomina a los pacientes que sufren encarniza-
miento terapéutico con el sugestivo nombre de "prisioneros de la tecno-
logia"!2.

Sexto: La proliferaciéon de asociaciones proeutanasia que propug-
nan el derecho a “morir con dignidad” es expresado con el rechazo de la
utilizacién de tratamientos complejos y agresivos en pacientes muy gra-
ves o terminales. Estas asociaciones, muy difundidas en la actualidad, de-
fienden la suspension de muchos tratamientos, aduciendo que su utiliza-
cion atenta a la dignidad del hombre. El activismo pro-eutanasia ha pro-
vocado un estado de desconfianza, muchas veces exagerado, acerca de la
utilidad de muchos tratamientos intensivos. Morir dignamente es diame-
tralmente opuesto a provocar deliberadamente la muerte. Una muerte
digna es aquella en la cual el médico y todo el entorno que rodea al pa-
ciente terminal respeten la vida que termina, alivian el dolor, confortan y
acompanan al paciente en sus Ultimos momentos. De ahi nace la Medici-
na paliativa y sus unidades de cuidados terminales. El médico posee una
verdadera responsabilidad hacia el paciente terminal. Y, aunque deba re-
nunciar a emprender cualquier accién que tenga por inttil, estd obligado a
instaurar todas las medidas terapéuticas que alivien el sufrimiento de la
vida que termina'!4,

Séptimo: 1a utilizacion abusiva del concepto de autonomia del pa-
ciente!> Segtn las directrices dictadas por la Sociedad Americana de En-
fermedades del Térax'® y por el Colegio Americano de Médicos!”, el
ejercicio de la autonomia del paciente permite a éste rechazar tratamien-
tos que considera poco beneficiosos en comparacién con los riesgos y
molestias que conllevan. En estos casos, el paciente esta asistido del de-
recho de rechazar el tratamiento propuesto por el médico. El pilar sobre
el que se asienta la relacién médico-paciente es la mutua confianza. Am-
bos comparten un objetivo comun, que se concreta en la mayoria de casos



22 Mario Iceta Gavicagogeascoa

en la curacion vy, si ésta no es posible, al menos en el alivio de la enfer-
medad. Tal relacion se establece entre dos personas: no entre el paciente
y la técnica, sino entre el paciente y el médico, ayudados ambos por la
técnica. La relacion es establecida entre dos personas o, lo que es lo mis-
mo, entre dos agentes morales dotado cada uno de su respectiva autono-
mia y responsabilidad. Esto obliga a que sean respetados tanto el pacien-
te, que ha de dar su consentimiento para la intervencion del médico, co-
mo el médico, reconociendo su libertad para actuar segin su ciencia y
conciencia.

En tiempos recientes, sobre todo en los Estados Unidos, se ha
concedido una importancia excesiva, incluso casi desorbitada, a la auto-
nomia del paciente. En cierto modo, la Medicina se ha convertido en un
bien de consumo y, por eso, el paciente exige en muchas ocasiones que le
sea practicada alguna intervencién que el médico puede considerar futil.
Pero el médico, a pesar de la insistencia del paciente, no puede acceder a
ella'®, aunque, por desgraciadamente, se dan situaciones en las que el
médico cede a las presiones del paciente e instaura procedimientos médi-
cos en contra de su opinion.

Octavo: La discusion sobre futilidad se ha concentrado en trata-
mientos de costo muy elevado. En la justa distribucién de los recursos
médicos a una poblacién, hay que prestar atencidn a separar los servicios
basicos y los servicios optativos'®. En la consideracién de qué tratamiento
es futil no sé6lo entran en juego aspectos estrictamente médicos sino tam-
bién aspectos socioeconémicos y culturales?’. De ahf que, como examina-
remos en un capitulo posterior, no sea del todo exacto identificar la futi-
lidad con la inutilidad absoluta, pues un tratamiento que puede efectiva-
mente proporcionar algin beneficio marginal y tener, por tanto, cierta uti-
lidad, puede, por su coste excesivo, ser considerado futil.
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[.2.- Situaciones y procedimientos médicos que plantean pro-
blemas de futilidad.

L.2.1.- Situaciones clinicas susceptibles de plantear cuestiones de futili-
dad.

Qued6 anteriormente expuesto que el debate actual sobre la futili-
dad comenzé con el caso Karen Quinlan?' A partir de entonces, se han
dado muchas otras situaciones clinicas problemdticas, que han cuestiona-
do la utilidad de determinadas acciones médicas. En general, se puede
afirmar que la futilidad se plantea comunmente en las denominadas situa-
ciones clinicas limite.

El desarrollo de las técnicas de apoyo vital ha conseguido mante-
ner con vida a pacientes que hasta hace pocos afios estaban condenados a
un desenlace fatal inmediato o, cuando mads, a morir en un breve espacio
de tiempo. Los pacientes con parada cardio-respiratoria, con traumatis-
mos craneoencefdlicos, con enfermedades congénitas graves o letales,
con céncer avanzado, tenfan, hasta épocas recientes, un prondstico fatal.
En la actualidad se han alcanzado resultados muy positivos: por ejemplo,
tras una parada cardiorrespiratoria, entre el 10 y el 20% de los pacientes,
seglin diversos autores, consiguen el alta hospitalaria®?; algunos tipos de
tumores han alcanzado elevadas tasas de supervivencia o incluso de cura-
cién si han sido tratados enérgicamente en etapas precoces; los trasplan-
tes consiguen la préctica curacion de pacientes con insuficiencia cardiaca
dilatada terminal, con hepatitis fulminante o con cirrosis fatales.

Todos estos avances de la Medicina han creado un tipo nuevo de
paciente: el paciente en situacion clinica limite. La técnica ha impedido
su muerte, pero no consigue siempre su curacion y restablecimiento, de-
jandolos en un estado de gran incapacidad fisica y/o psiquica.

Podriamos definir situacién clinica limite aquella en la que el en-
fermo padece una enfermedad potencialmente incurable que le produce
tal deterioro fisico y/o psiquico que le impide no sélo el desarrollo de una
vida auténoma, sino que ademads le coloca en una dependencia de medios
técnicos y de tratamientos especializados, no encaminados a la curacién
sino al tratamiento sintomdtico de su enfermedad y que han de ser super-
visados por personal especializado.

En esta definicion, el término "potencialmente" adquiere una im-
portancia capital. Efectivamente, existen casos clinicos que son suscepti-
bles de curacién mediante tratamientos muy sofisticados, de alto riesgo y
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coste, por lo que su indicacién estd muy restringida, como por ejemplo
los trasplantes de médula 6sea en neoplasias hematoldgicas, en las que el
paciente debe reunir una serie de requisitos para optar al trasplante. Por
otro lado estan los casos que son claramente incurables (por ejemplo un
carcinoma muy agresivo y resistente a la quimioterapia, que ha dado ya
multiples metastasis, en el que la supervivencia a los cinco afios es prac-
ticamente nula) y en los que solamente caben medidas paliativas.

Tales situaciones clinicas limite son un reto para la Medicina de nuestros
dias. Dada la gran variedad y complejidad de estas situaciones, urge una
clasificacion donde sean delimitados diversos grupos de situaciones. Asi
se posibilita su estudio pormenorizado, el desarrollo de protocolos de ac-
tuacién y se sientan las bases que hagan mds comprensibles y racionales
los caminos por donde debe profundizar la investigacion clinica y, sobre-
todo, la investigacion bioética.

De modo tentativo, propongo el siguiente modelo de clasificacion de las
situaciones clinicas susceptibles de plantear cuestiones de futilidad:

1.- Enfermedades susceptibles de curacion.
2.- Enfermedades incurables.
a.- Enfermedades rdpidamente evolutivas:
a.l.- Sindrome terminal de enfermedad.
a.2.- SIDA
a.3.- Pacientes neonatos con graves enfermedades
congénitas.
b.- Enfermedades estacionarias o lentamente evolutivas:
b.1.- Sin deterioro psiquico: pacientes tetrapléjicos, necesi-
tados de respiracion asistida de nutricion artificial enteral o parenteral.
b.2.- Con deterioro psiquico: Alzheimer, degenerativas del
SNC. etc.
b.3.- Pacientes inconscientes: principalmente en
EVP.

Es ésta una clasificacion provisional y abierta a reformas, pero que inten-
ta clasificar las situaciones clinicas limite partiendo principalmente de
dos parametros:

a.- El prondstico. Aunque es cierto que hay ain mucho que inves-
tigar en fiabilidad del prondstico médico, es relativamente facil distinguir
las enfermedades que llevan rdpidamente a la muerte de aquellas otras en
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las que, salvo complicaciones, cabe esperar la supervivencia aunque se
acompaie de limitaciones fisicas o psiquicas serias.

b.- El deterioro psiquico: La incapacidad o incompetencia del pa-
ciente complica ain més la toma de decisiones y las pautas a seguir en es-
tos pacientes. Para obviar tales dificultades, se han propuesto soluciones
tales como el testamento vital o el consentimiento subrogado.

1- Situaciones clinicas limite susceptibles de curacion.

Este grupo estd caracterizado por el mal prondstico de la enfer-
medad y porque los medios terapéuticos utilizables o bien estdn ain en
fase de experimentacion o bien, ademds de ser extremadamente costosos,
sus resultados no justifican el considerarlos como opcion terapéutica de
rendimiento aceptable. Por ejemplo, algunos casos de leucemia suscepti-
bles de trasplante de médula 6sea”.

2.- Situaciones clinicas limite incurables.

Estas situaciones clinicas no son susceptibles de terapia curativa.
Se las tiene, a juzgar por la experiencia obtenida en series de casos trata-
das con protocolos diversos, por incurables. Ello no obsta para la obliga-
da aplicacion de la Medicina paliativa, a fin de aliviar en lo posible los
sintomas y limitaciones causados por la enfermedad subyacente. Dentro
de este grupo cabe destacar:

a.1- Sindrome terminal de enfermedad*.

Un estudio del Departamento de Oncologia de la Clinica Univer-
sitaria de Navarra analiza acertadamente este sindrome. Los criterios
diagnosticos del sindrome terminal de enfermedad incluyen: enfermedad
causal incurable de evolucién progresiva; prondstico de supervivencia in-
ferior a un mes; estado general grave (inferior a 40% de la escala de
Karnofsky); insuficiencia de 6rgano, tnica o multiple; ineficacia com-
probada de los tratamientos; carencia de otros tratamientos activos.

Las causas mads frecuentes que conducen al sindrome terminal de
enfermedad son: el cdncer diseminado, las enfermedades degenerativas
del SNC, la cirrosis hepatica, la enfermedad pulmonar obstructiva crénica
y la arteriosclerosis (HT A, miocardiopatia, diabetes, senilidad).

a.2- Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA).
El SIDA es uno de los problemas mds graves a los que se enfrenta
la Medicina de hoy. En Enero de 1992 se contabilizaban en Espafia unos
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100.000 seropositivos y 10.101 casos declarados, cifra solamente supera-
da en Europa con 16.552 y 10.584 casos por Francia e Italia, respectiva-
mente?. Las manifestaciones clinicas de la enfermedad se dan general-
mente en forma de enfermedad aguda o en forma de sindrome persistente.

Estd justificado establecer este grupo aparte del sindrome de en-
fermedad terminal al tratarse de una enfermedad contagiosa con modos
de transmision bien definidos, que impone cautelas especificas en la ad-
ministracion de los cuidados clinicos.

La supervivencia viene determinada por muchas variables, entre
ellas la frecuencia e intensidad de las infecciones oportunistas y su res-
puesta a las intervenciones preventivas y terapéuticas. Aunque alrededor
del 85% de estos pacientes sobrevive a su hospitalizacion inicial, su cali-
dad de vida va deteriordndose progresivamente. Las infecciones oportu-
nistas son la causa de enfermedad potencialmente fatal o de muerte en
més del 90% de los pacientes con SIDA%S.

a.3- Pacientes neonatos con graves enfermedades congénitas.

Es éste un grupo muy heterogéneo donde se dan enfermedades
tanto metabdlicas (p. ej. enfermedad de Lesch-Nyhan, de Tay-Sachs), al-
teraciones genéticas (trisomias 13 o 18), o malformaciones graves de 6r-
ganos vitales (agenesias, atresias, hipoplasias). Muchas de estas enferme-
dades requieren cuidados muy especializados y son altamente incapaci-
tantes.

b.1- Enfermedades estacionarias o lentamente evolutivas sin dete-
rioro psiquico.

Se incluyen en el segundo grupo de situaciones clinicas limite las
que evolucionan muy lentamente. Es importante a efectos éticos distin-
guir el grado de deterioro psiquico que presentan. Esto no puede inducir a
pensar que unos pacientes son mds dignos o deben ser més respetados
que otros. El ser humano posee la misma dignidad independientemente
de su estado fisico o psiquico. Paraddjicamente los pacientes débiles y
enfermos son objeto de cuidados mds esmerados si cabe por parte de la
Medicina. La consideracion del grado de deterioro psiquico es importante
para determinar el grado de implicacion del paciente en la toma de deci-
siones. No es lo mismo un paciente con plenitud de sus facultades y que
puede decidir por si mismo, que un paciente en EVP, en el que puede co-
brar validez el testamento vital y/o el consentimiento sustituido.
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En el grupo de pacientes sin deterioro psiquico, es fundamental
atender a la prevencion de estados depresivos a fin de mantener la mayor
autonomia posible. No se puede descuidar el perfeccionamiento de los
respiradores, las técnicas de alimentacion, las sillas autodirigidas, los sis-
temas informadticos aplicados a este tipo de enfermos. No cabe resignarse
con el confinamiento de estos pacientes en una cama y en una habitacién
si existen posibilidades de hacer més llevadera su enfermedad.

b.2 y b.3. Enfermos con deterioro psiquico o en EVP.

Dentro de este grupo cabe destacar por su elevada incidencia entre
nosotros de las victimas de la enfermedad de Alzheimer. La prevalencia
de esta enfermedad en individuos mayores de 65 afios de edad es aproxi-
madamente del 6%:; esta cifra aumenta al 10% en individuos de edad en-
tre 75 y 85 aflos y alcanza un 20% en individuos mayores de 85 afios>’.
La posibilidad de diagnosticar esta enfermedad estd cada vez mds cercana
desde que se ha podido identificar una proteina, la beta amiloide, que no
sOlo se deposita en el cerebro sino que ha sido identificada también en te-
jidos no neurales y en los vasos sanguineos. Desde que la enfermedad es
confirmada, la vida media de estos pacientes es de unos seis o diez afios.
En las etapas finales de la enfermedad, los pacientes estdn totalmente in-
capacitados, desorientados, por lo que necesitan cuidados totales. Se da
un deterioro de las destrezas motoras y se pierden todas las facultades
verbales. Con frecuencia se aprecian signos neuroldgicos focales y corti-
cales generalizados. La muerte ocurre generalmente como consecuencia
de debilidad total o de infeccion.

En las situaciones clinicas limite es precisamente donde se plan-
tean de forma aguda las cuestiones acerca de la futilidad del tratamiento.
Por ello, la clasificacion arriba expuesta puede ser util para individualizar
las situaciones clinicas y delimitar las condiciones en las que un proce-
dimiento médico determinado puede ser considerado futil.

1.2.2.- Procedimientos médicos potencialmente fiitiles.

De ordinario, las situaciones clinicas limite requieren intervencio-
nes médicas particulares, cuya utilidad puede ser objeto de controversia,
como son, por ejemplo, la estimulacién cardiopulmonar (RCP), la respi-
racion asistida, la hidronutricion enteral o parenteral, la dialisis y la anti-
bioterapia.

Se ha cuestionado la efectividad de la RCP en pacientes con en-
fermedades de mal pronéstico®®. Se acepta comiinmente que esta medida
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no debe ser aplicada a pacientes en estado terminal de enfermedad, como
por ejemplo en casos de carcinomas metastdsicos?’. Pero carecemos de
datos firmes acerca de la inefectividad de la RCP en otras situaciones. Es
necesario comprobar la efectividad de la RCP y su tasa de éxitos en cir-
cunstancias diversas, mediante estudios que traten de determinar en qué
situaciones bien definidas esta medida puede resultar futil.

La ventilacion asistida fue el tratamiento que provoco por primera
vez una dura controversia acerca de su presunta futilidad clinica. En el
caso Quinlan, el problema que se discutié no fue exactamente la futilidad
de este especifico tratamiento, sino el derecho del paciente a rechazar una
medida terapéutica. El primer caso que plante propiamente la futilidad
de la ventilacién asistida fue, en 1979, el de Christopher Bridge30.

Se trataba de un lactante, diagnosticado pocos dias después de na-
cer de una encefalitis viral. Su estado general fue empeorando. Padecia
convulsiones frecuentemente, retraso mental, posiblemente sordera y ce-
guera y defectos motores que lo equiparaban a un tetrapléjico. A los se-
tenta y cinco dias de vida sufrié una parada cardiaca de la que se recuperd
pero hubo de ser conectado a un respirador. Tres dias después, se optd
por desconectarlo pues se juzgé que era una medida extraordinaria.

La hidronutricién enteral y parenteral es probablemente la medida
terapéutica mas discutida en la actualidad. La alimentacion de pacientes
en EPV mediante sonda nasogéstrica es una cuestion sobre la que los au-
tores discrepan abiertamente’!. El caso mds conocido al respecto es el de
Nancy Cruzan3233:3435:36.37.38.39.4041

Nancy Cruzan, una joven paciente, permanecié en EVP desde
1983, en que sufrié un accidente de trafico, hasta su muerte a fines de
1990. En todo ese tiempo fue alimentada e hidratada artificialmente. Sus
padres sostenian que Nancy hubiera rechazado vivir en esta situacion por
lo que solicitaron la suspension de la alimentacion e hidratacion artificia-
les. En 1988, la Corte Suprema de Missouri rechazé tal solicitud, argu-
mentando que el interés del Estado de preservar la vida debia prevalecer
sobre el derecho a rechazar un tratamiento mediante el consentimiento
sustituido. El tratamiento podia suspenderse solo si se demostrara de ma-
nera clara y convincente que Nancy hubiera rechazado personalmente es-
te tratamiento.

Este caso fue el primero que lleg6 a la Corte Suprema de los Esta-
dos Unidos. Este tribunal afirm¢ el derecho del paciente competente a re-
chazar un tratamiento capaz de mantenerle vivo, pero no hizo distincion
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entre suspender la nutricién e hidratacion y suspender cualquier otro tra-
tamiento. Aunque los miembros de la familia sean los que mejor conocen
las aspiraciones, preferencias y valores del paciente, y puedan predecir
mejor sus deseos, las autoridades no tienen por qué permitir siempre a los
familiares decidir por el paciente. Es ya costumbre requerir el informe de
otra persona (generalmente médico) para verificar que las decisiones he-
chas en lugar de los pacientes incompetentes son auténomas. El testa-
mento vital y el testimonio del paciente cuando es atin competente son
dos factores muy importantes a la hora de decidir cudndo un tratamiento
puede o no ser suspendido.

En el caso que nos ocupa, la Corte Suprema de los Estados Uni-
dos reconoci6 el derecho de los pacientes competentes a rechazar el tra-
tamiento y la validez del consentimiento sustituto. Por ello, en diciembre
de 1990, autorizo6 la suspension de la hidratacion y alimentacion a Nancy
Cruzan. Suspendidos todos los tratamientos, Nancy Cruzan murié doce
dias después.

Solamente los Estados de Missouri y Nueva York exigen pruebas
convincentes acerca de la opinién del paciente si fuese competente a la
hora de decidir sobre la suspensién del soporte vital.

La didlisis y la antibioterapia presentan menores problemas para
discernir acerca de su futilidad, aunque también son medios terapéuticos
que pueden ser cuestionados en pacientes con mal prondstico.

1.2.3.- Factores condicionantes de la futilidad de un acto médico.

Las situaciones clinicas y los procedimientos médicos arriba des-
critos han suscitado mucha reflexion y debate en torno a los factores im-
plicados en el juicio de futilidad médica. Estos factores pueden ser reuni-
dos en tres grupos:

a.- Factores que hacen referencia a pardmetros estrictamente
médicos. Estos factores son principalmente el prondstico, la valoracién
objetiva del beneficio (relacion entre el beneficio y el riesgo desde el
punto de vista médico). Las preguntas que estos factores han suscitado
son las siguientes:

(En qué medida el prondstico del paciente es un pardmetro apropiado pa-
ra determinar la futilidad de un determinado tratamiento?

(Coémo puede medirse objetivamente el beneficio de un determinado acto
médico? ;Es el tratamiento futil una alternativa mas de terapia?
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b.- Factores que hacen referencia a la participacion del paciente
en la toma de decisiones. Estos factores son el principio de respeto a la
autonomia del paciente, la valoracién del cociente beneficio/riesgo por
parte del paciente, y los mecanismos para asegurar la participacion del
paciente incapaz en la toma de decisiones. Las preguntas que mads fre-
cuentemente hacen referencia a estos factores son las siguientes:

(Quién decide los niveles de inconveniencia y beneficio aportados por un
determinado procedimiento médico? ;El médico, el paciente, o ambos de
manera consensuada?

(Cudndo puede un paciente rechazar un tratamiento indicado por el mé-
dico?

(Quién decide las pautas a seguir en caso de pacientes incompetentes?
(Como resolver el desacuerdo que se da entre el equipo médico, por un
lado, y el paciente, sus familiares o los representantes legales, por otro?

c.- Factores que hacen referencia al rechazo del tratamiento por
motivos econdémicos y sociales. Entre estos factores se incluyen la justa
distribucion de los recursos sanitarios y la posibilidad de no indicar o de
rechazar un tratamiento por razones econdmicas, familiares o sociales.
Las cuestiones que se plantean con referencia a estos factores son:

(Esta justificada, y en qué condiciones, la suspension de un tratamiento
por motivos econdémicos?

(Puede suspenderse un tratamiento si conlleva cargas excesivas a
la familia?

Estas cuestiones irdn encontrando respuesta en el desarrollo de es-
te trabajo.
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[.3.- El concepto de futilidad.

Quedan arriba descritas las situaciones clinicas y los procedimien-
tos médicos que suelen plantear problemas de futilidad, y los grupos de
factores que pueden intervenir en el juicio de futilidad. Conviene ahora
examinar de cerca el concepto mismo de futilidad.

El empleo del término “futilidad” ha aumentado considerable-
mente en las publicaciones médicas recientes, y es cada vez mayor la di-
versidad de significados que se le atribuyen. No hay una definicién de fu-
tilidad universalmente aceptada. Mds auin, su significado es dificil de
concretar. Por lo general, se intuye vagamente que futil hace referencia a
algo inapropiado, no indicado, iniitil, ineficaz. Daniel Callahan denomina
a la futilidad como "el problema sin nombre"*?: todos saben a qué se re-
fiere pero nadie acierta a definirlo. Autores como Robert Truog lo califi-
can de elusivo: "Un problema de futilidad nadie es capaz de definirlo, pe-
ro todos lo reconocen cuando lo ven"*®.

Aun asi, no han faltado autores que, como veremos en el proximo
capitulo, han intentado definir este concepto.

La definicién mds sencilla es la propuesta por Lo y Steinbrook
que identifican futilidad con inutilidad** Este primer acercamiento al
concepto de futilidad es demasiado vago: inttil con respecto a qué: inutil,
Jporque no consigue ningtn efecto fisioldgico?; indtil, ;solamente para
prolongar la vida?; inutil, ;para conseguir algin beneficio al paciente?

El concepto de futilidad no sélo puede verse desde un estricto
punto de vista técnico; posee una indudable relaciéon con cuestiones éti-
cas: /quién tiene la capacidad para decidir la futilidad de un tratamiento?,
(puede el paciente exigir un procedimiento médico considerado inutil
desde el punto de vista del médico? Estos problemas se complican atin
mds cuando la Etica Médica relaciona la futilidad con principios tales
como el respeto a la autonomia del paciente, los principios de beneficen-
cia y no maleficencia, o el derecho del médico a actuar segtin su concien-
cia.

Esto nos da idea de las muchas ramificaciones del problema de la
futilidad. Como afirma Pellegrino, ‘el debate acerca de la futilidad es util
porque expone la necesidad de aclarar cuidadosamente los limites de la
autonomia del médico y del paciente, el significado explicito de la parti-
cipacion del paciente en las decisiones clinicas y el peso moral de las de-
terminaciones médicas objetivas y los valores subjetivos de las perso-
nas”®. Por tanto, la definicién de futilidad no puede abordarse tinicamen-
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te desde posiciones médicas objetivas, sino que han de atenderse también
sus implicaciones éticas y morales, en las que entran en juego la subjeti-
vidad y complejidad de los actos humanos.

La exploracién del concepto de futilidad debe alejarse de dos po-
siciones extremas: la de aquellos que afirman que el concepto de futilidad
no tiene razon de ser, o es una idea sesgada, porque lo importante es res-
petar siempre la autonomia “omnipotente” del paciente*®; y la de los que
quieren reducir la futilidad a parametros estrictamente objetivos y técni-
cos*’.

Para comprender la complejidad que envuelve al concepto de futi-
lidad conviene considerar de nuevo los tres grupos de factores que condi-
cionan, en principio, la futilidad del acto médico:

1.- Factores estrictamente técnicos y que son competencia exclu-
siva del médico: métodos apropiados para el diagndstico y tratamiento de
una enfermedad en las diversas fases de su evolucidn, valoracidén de los
efectos indeseados, incertidumbre del prondstico, probabilidad de éxito
s6lo marginal del tratamiento propuesto, etc.

2.- Cuestiones éticas tales como la valoracion del beneficio, la ca-
pacidad de decision del paciente, la responsabilidad del médico y su ca-
pacidad de actuar segin su conciencia, la capacidad del paciente de re-
chazar un tratamiento, el consentimiento informado, etc.

3.- Implicaciones sociales. El deber del Estado de tutelar la liber-
tad del paciente, el libre ejercicio de la Medicina, la justa distribucién de
recursos, la tutela de la vida humana, etc.

No podemos olvidar que las cuestiones de futilidad surgieron en
una Medicina de la abundancia, donde las técnicas han alcanzado una ex-
traordinaria eficacia, hasta el punto de que parecia a algunos que la Me-
dicina asociada a la tecnologia llegaria a ser priacticamente omnipotente.
A medida que el gasto sanitario ha ido aumentando, los sistemas sanita-
rios de los paises occidentales se han planteado la necesidad de no aplicar
terapias que ofrecen un beneficio escaso a la poblacién; y han impuesto la
necesidad de racionalizar el uso de los recursos sanitarios, siempre limi-
tados e insuficientes*®. Autores como Callahan apelan a un consenso so-
cial en el que los ciudadanos establezcan el nivel sanitario que estan dis-
puestos a sufragar con sus impuestos*.

Para alcanzar una definicion satisfactoria de futilidad, ésta debe
integrar y relacionar todos los factores implicados. La futilidad no puede
ser definida unicamente como inutilidad, pues dejaria a un lado los facto-
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res éticos y las implicaciones sociales. Tampoco puede depender de los
juicios del paciente sobre la conveniencia de un determinado acto médi-
co, ni siquiera de un consenso social. Los tres grupos de factores deben
ser equilibradamente integrados.

Como hemos apuntado anteriormente, como punto de arranque de
este trabajo, conviene partir de un concepto provisional de futilidad, para
entender de qué estamos hablando. Futilidad hace referencia a un proce-
dimiento médico que no merece la pena instaurarse. Los motivos para
ello pueden ser muy variados: su utilidad es muy escasa, la probabilidad
de conseguir su efecto es remota, el paciente estima que no le producirad
ningun beneficio o, simplemente, su excesivo coste comparado con la in-
fima probabilidad de que alcance el efecto deseado, desaconseja su em-
pleo.

Esta definicion provisional recuerda la afirmacion de Robert
Truog: sabemos a qué nos estamos refiriendo, pero este “problema sin
nombre” se resiste a ser captado por una definicién objetiva, concisa y
completa.

De estas consideraciones cabe afirmar que el reto que ha presen-
tado el concepto de futilidad a la Medicina y en especial a la Bioética y
Etica Médica es enorme. Debido a la complejidad del tema, algunos auto-
res, como veremos en el capitulo siguiente prefieren abandonar este con-
cepto. Creen que es realmente una ilusién (Lantos acufi6 este adjetivo pa-
ra el concepto de futilidad) que seria mejor olvidar. Otros autores opinan
que es imposible alcanzar un concepto de futilidad minimamente objeti-
vo. Para éstos, la futilidad estd tan condicionada por la escala de valores y
concepcion que de la vida tiene cada uno, que no puede sino quedar Uni-
camente en el dmbito de la subjetividad individual. Si bien es cierto que
los criterios del paciente, como hemos visto anteriormente, son muy im-
portantes para la toma de decisiones en casos de futilidad, no por ello es-
tos criterios subjetivos pueden dejar de integrarse en un concepto objeti-
vo y global de futilidad, que es lo que tratamos de construir con este tra-
bajo.

Algunos autores como Gatter y Moskop, prefieren hablar de “tria-
ge” o clasificacion de prioridades a la hora de distribuir recursos sanita-
rios, antes que hablar de futilidad. Con esta orientacion Unicamente con-
siguen reducir el problema de la futilidad a un aspecto parcial del mismo:
la justa distribucion de los recursos sanitarios publicos, que son limita-
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dos. En mi opinion, el debate sobre la futilidad es mds amplio y abarca
otros muchos aspectos que la mera distribucion de recursos.

Creo que merece la pena realizar un estudio profundo del proble-
ma de la futilidad. No es un debate meramente conceptual el que se estd
produciendo entre los autores de Bioética. El problema de la futilidad tie-
ne enormes repercursiones tanto clinicas como sociales, como por ejem-
plo, el respeto a las decisiones del paciente; la capacidad del médico y de
las autoridades sanitarias de limitar determinadas prestaciones, la priori-
zacion de ciertas intervenciones frente a otras mas secundarias, la limita-
cion del soporte vital en determinadas circunstancias, la priorizacién a la
hora de acceder a asistencias peculiares tales como los trasplantes, reani-
macion cardiopulmonar, o la aplicacién de tratamientos costosos.

Las lineas que se han seguido en este trabajo han sido tanto de
elaboracion conceptual, fundamental para clarificar el concepto de futili-
dad, como de conocimiento de lo que ocurre realmente en la clinica diaria
y la propuesta de pardmetros determinados que ayuden a los profesiona-
les de la salud, pacientes, familiares y administracion sanitaria a tomar la
decisién més correcta cuando se presenta un problema de futilidad.
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[.4.- Conveniencia de analizar criticamente el concepto de fu-
tilidad.

El de futilidad es uno de los conceptos que mds controversia ha
suscitado recientemente a juzgar por lo publicado en las revistas de Bio-
ética. También se multiplican en los articulos de las revistas médicas que
hacen referencia a la futilidad y los problemas que este concepto plantea
en la prictica clinica: hasta 1988 no se habia incluido en el Medline nin-
gun articulo con la referencia especifica de “futilidad”, aunque ya se dis-
cutia sobre ella. Pero desde 1988 hasta 1992 han aparecido ya 41 articu-
los con esta referencia especifica®® y en la actualidad en pricticamente
todos los nimeros de las revistas especializadas en Bioética aparece un
trabajo que hace referencia a la futilidad.

Entre las razones que hacen necesario un estudio profundo del
concepto de futilidad, cabe destacar las siguientes:

- El creciente interés por este concepto en el campo de la Medicina y en
el de la Bioética, tal como lo revela el creciente nimero de articulos que
lo analizan.

- La disparidad de criterios a la hora de definirlo. Las definiciones ofreci-
das por los estudiosos del tema difieren claramente unas de otras.

- El concepto de futilidad ha de englobar una realidad muy compleja, en
la que convergen factores muy variados: datos médicos objetivos, escalas
de valores subjetivos, concepciones acerca del valor de la vida humana,
sentido del dolor y la enfermedad, factores econdmicos y sociales, liber-
tad y autonomia tanto del médico como del paciente, etc.

- En las situaciones clinicas afectadas por cuestiones de futilidad suele
estar comprometida la supervivencia del paciente. Las decisiones adopta-
das pueden tener graves consecuencias sobre el paciente y determinar el
modo y el momento de su muerte.

- En las cuestiones de futilidad suelen entrar en conflicto los intereses y
valores del médico frente a los del paciente, con desacuerdo sobre la con-
ducta que conviene seguir.

- El concepto de futilidad tiene importantes implicaciones clinicas, éticas
y sociales que idealmente exigen la unificacién de criterios a la hora de
definirlo y de aplicarlo en la practica clinica.
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I.5.- Objetivos y planteamiento de este trabajo.

Ante la necesidad de estudiar el concepto de futilidad médica y
determinar su aplicacién en la clinica, se plantea este trabajo con los si-
guientes objetivos:

1.- Analizar la bibliografia para identificar los factores implicados en el
concepto de futilidad e integrarlos en una definicion provisional que los
recoja equilibradamente.

2.- A partir de la definicién propuesta, elaborar un algoritmo provisional
que ayude al médico a tomar decisiones cuando se plantean problemas de
futilidad.

3.- Conocer el concepto de futilidad que tienen los médicos espaiioles y
como lo manejan en la practica clinica.

4.- Conocer cudles son los factores que habitualmente esos médicos tie-
nen en cuenta en la toma de decisiones, principalmente en las situaciones
clinicas donde con mads frecuencia se plantean problemas de futilidad:
factores de tipo estrictamente médico, participacién del paciente en la
toma de decisiones, condicionamientos econémicos, y otros.

5.- Ofrecer a los médicos una definicién de futilidad y un algoritmo que
les ayude en la toma de decisiones.

6.- Por dltimo, el trabajo analizard la acogida de la definicidon propuesta
de futilidad y su algoritmo por los médicos que participan en este trabajo.
También recogerd la opinién de los médicos sobre la utilidad del concep-
to de futilidad y algoritmo propuestos.

Para conseguir los objetivos anteriormente propuestos, seguire-
mos el siguiente plan de trabajo:

En primer lugar, realizar una revision bibliogréfica de las defini-
ciones propuestas por diversos autores sobre el concepto de futilidad. Se
podra entonces apreciar cuan dispares son tales definiciones, lo mismo
que los puntos de vista bajo los que se examina el problema: como cues-
tién estrictamente técnica y objetiva; como asunto en el tiene primacia
absoluta la decision del paciente; como materia de consenso social. Esta
revisién incluye un andlisis critico de las diversas definiciones propuestas
y de los factores implicados en ellas.



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 37

En segundo lugar, construir un concepto ecléctico de futilidad,
que integre los factores relevantes y supere el desacuerdo reinante.

En tercer lugar realizaremos una encuesta entre los médicos espa-
foles para estudiar las siguientes cuestiones:

- Si estdn familiarizados con el concepto de futilidad.

- Como definen la futilidad.

- Si se plantean problemas de futilidad en su préctica diaria.

- Qué factores incluyen en la valoracion de la futilidad.

- Qué actitud adoptan frente a las situaciones clinicas y los proce-
dimientos médicos en los que con mayor frecuencia aparecen cuestiones
de futilidad.

- Coémo solucionan los casos en los que se plantean problemas de
futilidad.

En cuarto lugar, someteremos a la critica de los médicos espafio-
les dos instrumentos de trabajo que hemos preparado: el concepto de futi-
lidad que hemos construido y un algoritmo que les ayude a solucionar los
problemas de futilidad.
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II.1.- La traduccion al espafiol de los términos ingleses “futile”
y “futility”.

La investigacion acerca del término futilidad se ha producido en la
Medicina anglosajona. Los articulos cientificos que tratan el problema de
la futilidad utilizan indistintamente los términos "futile" y "futility". Las
revistas cientificas espafiolas han traducido directamente el término in-
glés “futility” por el espafiol “futilidad” sin detenerse a examinar cudl es
el término que mejor expresa en castellano el concepto de "futility". Qui-
z4s la misma complejidad del problema ha impedido que se buscase en la
lengua espafiola un término ya existente y se ha optado por "castellani-
zar" directamente el término que ya por si mismo procede del latin (futili-
tas, futilitatis).

Atendiendo al diccionario de la Real Academia Espafiola, futil
(del latin futilis) se dice de algo de poco aprecio o importancia; también
define futilidad como poca o ninguna importancia de una cosa, por lo re-
gular discursos y argumentos.

Si atendemos a la significacion de las palabras “futile” y “futility”
en la lengua inglesa, el Oxford English Dictionary’! define futile como
algo incapaz de producir ningun resultado; falta total de la finalidad
deseada por defecto intrinseco; intil, inefectivo, vano. También define
futility como la cualidad de ser fiitil; inadecuado para producir un resul-
tado o dar un fin requerido; inefectivo, inatil.

La misma significaciéon que atribuye el diccionario de la lengua
inglesa a la palabra futilidad tampoco se identifica plenamente con lo que
se entiende por fiitil en el vocabulario médico. Un acto médico fiitil no es
sinénimo de un acto incapaz de producir ningin resultado o una falta to-
tal de la finalidad deseada por defecto intrinseco. Como vimos en el apar-
tado anterior la idea de futilidad hace referencia a algo no indicado, su-
pérfluo, excesivo, desproporcionado. En los casos clinicos que han mar-
cado las distintas etapas en la historia de este complicado término, no se
proponian tratamientos descabellados o intitiles "per se": un respirador en
un paciente en estado vegetativo persistente no es indtil, pues cumple
perfectamente su cometido que es ventilar al paciente. Por tanto no es fu-
til si lo entendemos segun el diccionario de Oxford.

El término espafiol futilidad en ningtin modo se refiere a una cues-
tién médica, sino a aspectos de un discurso o argumento. Asi pues, en la
lengua castellana no se ha definido hasta el momento ningin término que
exprese el concepto médico de "futility". Ante este problema, caben dos
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soluciones: o encontramos una palabra ya existente que pueda expresar
adecuadamente este problema o acufiamos para el término castellano futi-
lidad un nuevo significado.

Los términos semejantes que podemos encontrar en la lengua cas-
tellana son: indutil, ineficaz, ineficiente, superfluo, insignificante, nimio,
vano, baladi, nulo, improductivo, infructuoso, estéril, inerte, inactivo, in-
servible, gratuito®2.

El término iniitil hace referencia a algo que no produce ni procura
ningun provecho, conveniencia o ventaja. Puede ser una buena aproxima-
cion a la significacion del término "futility": cualquier tratamiento que no
produce ningtin provecho o conveniencia es obviamente "futile". Pero es-
te término no recoge la caracteristica de desproporcionalidad o de no in-
dicacion que también incluye el término "futile". Un acto médico puede
producir algin beneficio o provecho, pero debido a que hay una gran
desproporcion entre este beneficio y los riesgos o costes que pudieran de-
rivarse, el acto médico puede ser considerado como no indicado o futil.
Por ejemplo, el caso de Candura en Massachusetts en 1978: Candura es
una mujer de setenta y siete afilos con gangrena en su pierna derecha que
requeria amputacion. El paciente no consintié que se realizara la inter-
vencién®®. Al sopesar los beneficios claros que le reportan la intervencion
quirdrgica (salvar la vida) con respecto a los riesgos de este acto (alta
probabilidad de no resistir el postoperatorio) es razonable no acceder a la
intervencion, no debido a su inutilidad ( pues no lo es, ya que consigue
detener la fatal infeccidn) sino a su desproporcién beneficio/riesgo, que
podria ser equiparado a su "futility". La idea de que este tratamiento pro-
porciona un bien a una determinada parte del organismo pero no a toda la
persona también ayuda a comprender por qué este tratamiento es conside-
rado fiitil no siendo al mismo tiempo inutil.

El término ineficaz significa algo que no tiene fuerza ni poder pa-
ra obrar. Tampoco nos sirve como traduccion del término "futility".
En todos los casos en los que se invoca la futilidad, el acto médico apli-
cado tiene fuerza o poder para obrar aunque sea de modo meramente fi-
siologico: una RCP puede impedir una parada cardiaca definitiva, un res-
pirador automadtico ventila efectivamente al paciente, una sonda nasogés-
trica alimenta al paciente, por tanto no son actos ineficaces, aunque si
pueden ser "futile acts", pues aunque alcanzan el cometido para el cual
son instaurados, no producen beneficio a determinados pacientes.
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El término ineficiente hace referencia a un acto que carece de fa-
cultad, poder o aptitud para lograr un efecto determinado. Presenta las
mismas limitaciones que el término anterior para traducir adecuadamente
el término "futility".

El término superfluo posee el mismo inconveniente que el tér-
mino inttil: no hace referencia a la caracteristica de desproporcionalidad
que también posee el término "futility". Existen tratamientos que no son
supérfluos, pues, al contrario, son necesarios para mantener en vida a un
paciente (el mismo ejemplo de una amputacion en una persona muy ma-
yor sirve también para ilustrar este caso), pero que son desproporciona-
dos y conllevan unos riesgos tan elevados que los hacen inaceptables y
por tanto cumplen con lo que entendemos por "futility".

Los demds términos sinénimos a futilidad en la lengua espafiola
se alejan atin mds del significado del término inglés "futility":

improductivo: que no tiene virtud de producir, de causar, de oca-
sionar,

infructuoso: que no da fruto o utilidad.

estéril: que no da fruto o no produce utilidad alguna.

inerte: inactivo, ineficaz, estéril, inatil.

inactivo: que no obra o no tiene virtud de obrar.

inservible: indtil, que no estd en estado de servir.

gratuito: arbitrario, infundado.

Los términos inutil y supérfluo son los que mejor se aproximan a
la nocién inglesa de "futility", aunque siguen siendo insatisfactorios por
las razones comentadas anteriormente. Los términos inutil y supérfluo
son demasiado rigidos y no son capaces de captar esa vertiente de la sub-
jetividad del paciente que es inseparable del problema de la futilidad.

Puesto que ningin término espanol es capaz de significar el con-
cepto "futility" de la Medicina americana, en mi opinion, la mejor solu-
cion a este problema es utilizar el término castellano "futilidad" para tra-
ducir el concepto inglés “futility” y atribuirle el nuevo significado médico
que proponemos en este trabajo.
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I1.2.- Revision bibliografica del concepto de futilidad.

1976. Karen Quinlan.

Como quedd expuesto anteriormente, el debate acerca de la idea
de tratamientos desproporcionados y fitiles comenzd de modo explicito
con el caso Quinlan en 1976.

Ese mismo afio, el Comité de Cuidados Clinicos del Hospital Ge-
neral de Massachusetts equiparaba la futilidad con una accién que inde-
bidamente retrasaba la muerte de la persona o, en términos similares,
alargaba innecesariamente su agonia>*. En este caso, futilidad se identifi-
ca con el encarnizamiento terapéutico.

Desde 1983 hasta 1987: Lo, Steinbrook y Blackhall.

En 1983, Lo y Steinbrook dan una definicién de futilidad como
sinénimo de inutilidad® o, simplemente, tratamiento que no produce be-
neficio. Esta definicién hace referencia principalmente a criterios médi-
cos objetivos. No especifica los factores que deben tenerse en cuenta para
concluir que un tratamiento no produce beneficio. Recoge la idea basica
subyacente al concepto de futilidad, pero de un modo tan poco determi-
nado que resulta insuficiente para su aplicacion en la clinica diaria.

En 1987, Blackhall, en un articulo sobre la estimulacién cardio-
pulmonar, define la futilidad como la pérdida de equilibrio entre la auto-
nomia del paciente y la responsabilidad del médico de procurar los cui-
dados en conjuncién con la realidad médica®’. Entra asf en el concepto de
futilidad un nuevo factor: la autonomia del paciente. Segun esto, la de-
terminacion de futilidad no es responsabilidad exclusiva del médico, sino
que el paciente tiene un voto que emitir en la toma de decisiones sobre la
futilidad de un determinado tratamiento.

1988: Mulley e Eagle, Murphy, Youngner.

Mulley e Eagle® han tratado de caracterizar qué son los cuidados
apropiados y los inapropiados. Los primeros son aquellos en los que el
beneficio esperado (incluyendo tanto la calidad como la prolongacion de
la vida) exceden en un margen suficientemente amplio las consecuencias
negativas esperadas, por lo que pueden considerarse utiles. Los autores
no omiten la consideracién de los efectos que los avances tecnolégicos
ejercen sobre el coste sanitario y la calidad de los cuidados médicos.
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Concluyen que la utilizacion de procedimientos médicos modernos (co-
mo la angiografia coronaria, la endoarterectomia carotidea, o la endosco-
pia) es inapropiada en muchas ocasiones, que, segun los casos, va del
37% al 78%. Mulley e Eagle consideran que estos datos deben hacer re-
flexionar a los profesionales de la salud y a la sociedad entera: es preciso
trazar unas lineas de actuacion concretas que reduzcan el nimero de in-
tervenciones inapropiadas por el bien tanto del paciente como de la ade-
cuada utilizacién de los recursos sanitarios limitados.

Este mismo afio 88, Murphy publica un articulo sobre las 6rdenes
de no reanimacién’. En él, se pregunta acerca de cuando se puede limitar
una intervencion que prolonga la vida del paciente sin el consentimiento
del paciente o de la familia. El autor hace la siguiente afirmacion: “la
RCP es raramente efectiva y en muchos casos ftil cuando los pacientes
son de edad avanzada y padecen una enfermedad grave o una demencia
profunda”. Para Murphy, cuando los procedimientos médicos son futiles
y sOlo consiguen prolongar una dolorosa agonia, el médico puede sus-
pender tales intervenciones sin consultar al paciente o a sus familiares.
“El médico deberia discutir la decision de aplicar una RCP con el pacien-
te o sus familiares s6lo cuando este procedimiento ofrece algin benefi-
cio”. Murphy basa el concepto de futilidad en parametros exclusivamente
clinicos. Para €1, los conocimientos cientificos y la experiencia clinica del
médico le permiten reconocer cuando un tratamiento es futil; justifica la
limitacién de estos procedimientos futiles en la necesidad de limitar los
recursos sanitarios que, obviamente, son en si mismos limitados.

Este articulo obtuvo una réplica inmediata de Youngner®. Afirma
éste que el término futilidad tiene diversas acepciones. No es un término
univoco: podemos entender la futilidad en términos puramente fisioldgi-
cos (que un farmaco produzca o no el efecto para el cual fue disefiado);
en términos de duracién de vida (serfa fitil el procedimiento que sélo
consigue una prolongacion marginal de la vida); en términos de calidad
de vida. Por dltimo, puede considerarse la futilidad en términos de pro-
babilidad, pero ;cudl es la probabilidad que determina si un determinado
procedimiento médico es futil? Youngner acusa a Murphy de excesivo
paternalismo por excluir de la toma de decisiones al paciente, y le asigna
a éste el derecho de participar en las decisiones acerca de la futilidad.
Youngner, al igual que Murphy, se plantea el problema del desmesurado
consumo de recursos sanitarios para conseguir un beneficio exiguo en pa-
cientes ancianos y gravemente enfermos, pero deja la cuestion a un am-
plio debate social. Aunque no propone ninguna definicion de futilidad -
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el mismo titulo del articulo “;quién define la futilidad?” deja la cuestion
abierta-, aparecen ya esbozados tres factores que tienen que ver con la fu-
tilidad: los conocimientos médicos, la participacion del paciente y las
cuestiones socioecondmicas. Youngner, aunque no lo resuelve, plantea
abiertamente el problema de la futilidad.

1989. John Lantos.

Lantos y sus colaboradores publican en 1989 un articulo titulado
“la ilusién de la futilidad en la practica clinica”®!. Para estos autores, la
futilidad no sélo es cuestion exclusiva de los profesionales sanitarios,
sino que compete a toda la sociedad, pues puede justificar politicas que
limiten selectivamente el acceso a ciertas prestaciones sanitarias. Para
Lantos y cols, la futilidad es algo ambiguo, no puede definirse con preci-
sién: es simplemente “el extremo final de un espectro de terapias de baja
eficacia”. La ambigiiedad que existe acerca de la futilidad proviene de va-
rios factores:

- Errores lingiiisticos: el término futilidad puede tener diferentes acep-
ciones y cada profesional sanitario puede entenderlo de diferente forma.

- Errores en el andlisis de resultados: pueden encontrarse en los articulos
especializados resultados muy dispares en investigaciones muy similares.
- La falta de criterio undnime para decidir el objetivo que se quiere al-
canzar con un tratamiento concreto: para un paciente, sobrevivir un par
de dias mds, a pesar de estar hospitalizado, puede ser muy importante,
mientras que para otro, esos dos dias carecen de valor. Por eso, la futili-
dad no puede dejarse tinicamente al criterio del paciente.

Estos factores conducen a los autores a desestimar el concepto de
futilidad como vélido en la practica médica; nunca la futilidad podria in-
vocarse para justificar un cambio radical en las obligaciones éticas del
médico.

Lantos y cols. no profundizan en el concepto de futilidad. Se limi-
tan a desecharlo por la dificultad de dar a ese concepto una definicién sa-
tisfactoriamente concreta. Sin embargo, su reticencia ante el concepto de
futilidad movi6 a otros autores a intentar una definicién de futilidad mé-
dica.

1990. La futilidad cuantitativa y cualitativa de Schneiderman, Jecker y
Jonsen.

En 1990, aparece un articulo de Schneiderman, Jecker y Jonsen
titulado “La futilidad médica: su significado e implicaciones éticas®?. Pa-
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ra llegar a una definicién de futilidad, el articulo comienza cribando lo
que puede ser confundido con futilidad: la futilidad no se refiere a un he-
cho que es imposible de conseguir; tampoco debe confundirse con lo muy
complejo y dificil de aplicar; ni con lo muy raro o lo poco comun; asi
mismo, un acto médico fitil debe distinguirse de un acto médico sin es-
peranza.

Después de examinar lo que “no es” la futilidad, los autores pro-
ponen una definicién: “Un acto médico futil es un acto cuya probabilidad
de éxito es tan remota que es practicamente ineficaz”. Més adelante, en el
mismo articulo se propone una segunda definicion: “futilidad hace refe-
rencia a cualquier acto médico que intenta alcanzar un resultado posible,
pero que la razon o la experiencia sugieren que su consecucion es alta-
mente improbable y no puede ser sistematicamente producido.”

Los autores distinguen dos aspectos de la futilidad:

- Aspecto cuantitativo: cuando el médico concluye que en los ultimos
100 casos un tratamiento médico ha sido iniitil, puede considerar que este
tratamiento es futil.

- Aspecto cualitativo: cualquier tratamiento que Unicamente preserva al
paciente en un estado de inconsciencia permanente o solamente posibilita
la vida del paciente mediante la administracion de cuidados intensivos,
debe considerarse que no es beneficioso y, por tanto, es futil. Los pacien-
tes cuya enfermedad es tan grave que les impone hospitalizaciones fre-
cuentes, los confinados en residencias asistidas, los que padecen graves
discapacidades fisicas o psiquicas, no deberian ser objeto de tratamientos
fatiles. Estos pacientes tienen el derecho a aceptar o rechazar cualquier
tratamiento segin su propia decision, sopesando beneficios e inconve-
nientes. Para estos autores, el médico sélo puede ser obligado a propor-
cionar procedimientos beneficiosos para el paciente. Y, aunque el médico
puede ofrecer otros procedimientos beneficiosos que no sean propiamen-
te médicos, no estd obligado a ello.

Estos autores consideran que la decision sobre el aspecto cuantita-
tivo de la futilidad es competencia exclusiva del médico. Esta idea es
compartida por otros autores como Bennet®®, Jecker y Pearlman®*, 1a So-
ciedad Toricica Americana®, Faber®®, Evans y Brody®’, Tomlinson®,
Gold y cols®. Esta afirmacién obliga a definir la tasa de eficacia del tra-
tamiento por debajo de la cual un tratamiento ha de considerarse fttil. Pe-
ro, de hecho, los autores no se ponen de acuerdo sobre cudl ha de ser esa
tasa.
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Mas complejo atin es evaluar el aspecto cualitativo de la futilidad.
Unos lo relacionan con la calidad de vida del paciente70, otros lo caracte-
rizan como todo tratamiento que no es beneficioso desde el punto de vista
del paciente’!.

A la definicién propuesta por Schneiderman y cols, se pueden ha-
cer importantes objeciones:

- En primer lugar, no fundamenta la eleccion del 1% como para-
metro para sefialar el nivel de distincién cuantitativa entre lo futil y lo no
fatil. Para solucionar politicamente este problema, se ha propuesto la
conveniencia de consensuar, tras un amplio debate social, el porcentaje
de eficacia por debajo del cual un acto médico podria ser considerado fi-
til’2.

- En segundo lugar, su definicién no tiene en cuenta la participa-
cién del paciente en la toma de decisiones. Tampoco fundamenta sufi-
cientemente el aspecto cualitativo de la futilidad; asi, por ejemplo, no
aporta razones convincentes para afirmar que es futil mantener con vida a
un paciente en estado vegetativo persistente o que depende de modo per-
manente de cuidados intensivos.

- En tercer lugar, no explica las razones por las que el médico
puede proporcionar un tratamiento que considera futil, aunque no esté
obligado a hacerlo. Parece contradictorio llegar a una definicién cuantita-
tiva y cualitativa de futilidad sin contar con el parecer del paciente para,
después, autorizar un tratamiento que considera futil, por la simple razén
de que el paciente lo solicita: se tiene la impresion de que el médico esta
actuando contra su conciencia cuando mantiene por complacencia un tra-
tamiento que tiene por inadecuado.

- Por dltimo, como los mismos autores reconocen, esta definicion
tiene limitaciones importantes: no tiene en cuenta los aspectos socioeco-
némicos ni las opiniones del paciente y sus familiares.

Tomlimson y Brody: la futilidad consensuada.

Tomlimson y Brody se dan cuenta de que en las cuestiones de fu-
tilidad pueden colisionar los valores y forma de pensar del médico con
los valores y forma de pensar del paciente. Asi lo ponen de relieve en su
articulo titulado “Futilidad y Etica de la Reanimacién™’* Contra la opi-
nién de algunos, como Lantos, por ejemplo, que afirman que la utiliza-
cién del concepto de futilidad puede recortar la autonomia del paciente,
Tomlimson y Brody sostienen el parecer contrario: el concepto de futili-
dad, lejos de reducir la autonomia del paciente, la protege, pues impide
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que el paciente pueda crearse falsas expectativas. El médico debe utilizar
algunos principios socialmente reconocidos para limitar las alternativas
de tratamiento que ofrece al paciente, a fin de salvaguardar tanto la inte-
gridad de la profesion médica, como el respeto a la autonomia del pacien-
te. Para que no se den abusos ni por parte de los profesionales de la Me-
dicina, ni por parte de los pacientes, debe fomentarse un didlogo social
que defina, a diversos niveles, los principios a seguir en cuestiones de fu-
tilidad.

Este articulo no aporta ninguna definicién de futilidad, pero si ha-
ce dos afirmaciones importantes:

- El médico no esté obligado a ofrecer procedimientos futiles al paciente.
- Deben estudiarse aquellas situaciones clinicas y procedimientos médi-
cos que son susceptibles de futilidad, y definir unos principios que ayu-
den a tomar decisiones.

Para Tomlimson y Brody, la garantia para una utilizacion correcta
de los juicios de futilidad es el didlogo y consenso social, que sea la mis-
ma sociedad quien decida qué actos médicos pueden ser considerados fu-
tiles y cudles no 7.

1990. Murphy, Matchar y Lo.

Para Murphy y Matchar, es futil “aquella terapia que raramente es
efectiva y raramente deseable”’>. Para Murphy los conocimientos cienti-
ficos del médico y su experiencia clinica le capacitan para reconocer la
futilidad de instaurar un “soporte vital” en circunstancias determinadas’®.
Esta definicion es similar a la de Schneiderman y sus colaboradores, pero
a diferencia de éstos, Murphy y Matchar no concretan cudl es el porcenta-
je que delimita la efectividad de un procedimiento médico ni qué circuns-
tancias autorizan a decidir que un acto médico no es deseable para el pa-
ciente. Solucionan el problema utilizando el impreciso adverbio "rara-
mente".

Bernard Lo afirma que el criterio del paciente debe tenerse en
cuenta en los juicios de futilidad’”’. Segtn este autor, no estamos ante una
cuestion meramente técnica, sino que implica directamente la escala de
valores y las preferencias de los pacientes, por lo que éstos deben ser
consultados y colaborar activamente en la toma de decisiones.

1991. Documento de la Sociedad Americana del Torax.
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En 1991, la Sociedad Americana del Térax (American Thoracic
Society) publicaba un documento titulado “Aplicacién y suspension de
soporte vital”’8, en el que se propone un concepto de futilidad. “El sopor-
te vital puede considerarse fitil si la razén y la experiencia indican que es
altamente improbable que la intervencion proporcione una supervivencia
aceptable para el paciente”. La supervivencia aceptable se relaciona di-
rectamente con la calidad y duracion de la vida. Una supervivencia con
pérdida permanente de conciencia puede considerarse que no tiene valor
para el paciente. En estos casos, el médico no estd moralmente obligado a
proporcionar apoyo vital, ni siquiera cuando el paciente o sus apoderados
lo solicitan. Si el paciente no estd de acuerdo con la decision del médico,
puede traspasarse la responsabilidad a otro médico que acepte la instaura-
cién del tratamiento solicitado por el paciente o sus allegados. Si no es
posible encontrar otro médico, la intervencidén propuesta serd aceptada o
rechazada de acuerdo con las normas del centro médico y las leyes co-
rrespondientes. La correcta distribucion de recursos tiene, en estos casos
una importancia capital. Cada centro médico deberd tener sus propias
normas de inclusién o exclusion de diferentes tipos de pacientes en los
servicios médicos que se proporcionan en el centro. Estas normas deben
basarse en el diagndstico, gravedad de la enfermedad, en la relacién bene-
ficio/inconvenientes, en el prondstico, y en la disponibilidad de recursos
del centro.

La definicién de futilidad aportada por esta Sociedad se basa en
tres criterios:

- la eficacia del tratamiento, valorada por el médico.

- la supervivencia aceptable, valorada por el paciente.

- la justa distribucion de recursos.

Esta definicién tiene importantes limitaciones: se refiere Unica-
mente al soporte vital: no puede, por ello, generalizarse a otros tratamien-
tos (quimioterapia, cirugia de alto riesgo, etc); no define cudles son los
pardmetros médicos que miden la eficacia del tratamiento; se contradice
al conceder, por un lado, la valoracién de la calidad de vida al paciente y
excluir, al mismo tiempo, la pérdida de conciencia como una situacién
que pueda ser elegida y valorada por el paciente.

A pesar de estas limitaciones, la definicién esboza los tres facto-
res en los que se basa la futilidad: el criterio médico, el criterio del pa-
ciente y los criterios socioecondmicos.

Scofield y Truog: el concepto de futilidad debe ser desechado.
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Para Scofield el concepto de futilidad médica es una ilusiéon. No
es sino una solucién deshonesta para eliminar la comunicacion entre pa-
ciente y médico, que siempre es dificil, sobretodo en situaciones delica-
das”. Este autor enfatiza la complejidad de las situaciones donde se sus-
citan dudas de futilidad. Considera que ello impide definir el concepto de
futilidad, por lo que debe ser desechado. Para él, las definiciones pro-
puestas estdn cargadas de valoraciones personales y no poseen objetivi-
dad suficiente. Para Scofield, lo que importa en la toma de decisiones es
el didlogo del médico con el paciente. Cualquier definicion de futilidad
solamente sirve para enrarecer este didlogo.

Ciertamente, la autonomia del paciente y el didlogo médico-
paciente son componentes fundamentales para la toma de decisiones. Pe-
ro parece exagerado pretender que el concepto de futilidad los empafia
necesariamente. Una adecuada definicion de futilidad, lejos de entorpecer
el didlogo médico-paciente y de dificultar una adecuada toma de decisio-
nes, ofrece elementos importantes de juicio que ayudan, tanto al médico
como al paciente, a decidir cudl es la decision mds adecuada que haya de
tomarse.

Truog y cols. afirman que "el problema de la futilidad es que su
promesa de objetividad raramente puede ser alcanzada. El rdpido avance
del lenguaje de la futilidad en la jerga de los bioéticos deberia seguirse de
una retirada igualmente rapida®®. Para este autor, el debate sobre la futili-
dad es confuso y generador de confusién®!. No es posible utilizar datos
clinicos para definir la futilidad: de las experiencias clinicas no podemos
concluir un porcentaje de éxitos por debajo del cual el tratamiento puede
ser considerado futil. Estos datos empiricos pueden ayudar a médicos,
pacientes y familiares a tomar la decision mas adecuada en cada caso
concreto; también pueden servir para debatir la conveniencia de aplicar
intervenciones de coeficiente beneficio/coste bajo. No parece posible de-
finir la futilidad partiendo unicamente de datos clinicos.

Pero ello no es motivo para descartar “a priori” la utilidad del
concepto de futilidad. Este debe armonizar los pardmetros clinicos, la co-
laboracién del paciente en la toma de decisiones y los problemas sociales
y economicos derivados de una justa distribucion de los recursos sanita-
rios limitados.

1992. Jecker y Pearlman retoman la definicion de futilidad cualitativa y
cuantitativa.
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En un articulo publicado en 1992 por Jecker y Pearlman®, estos
autores retoman el concepto de futilidad de Schneiderman y tratan de
aclarar a quién corresponde decidir acerca de la futilidad cualitativa y
cuantitativa. Concluyen que los juicios sobre la futilidad cuantitativa son
competencia del médico y los juicios sobre la futilidad cualitativa son,
unas veces, responsabilidad del médico, y otras, responsabilidad del pa-
ciente o de sus apoderados. En uno y otro caso, las decisiones deben re-
flejar unos principios previamente consensuados por los profesionales
sanitarios y la sociedad.

Franck: una definicion insuficiente de futilidad.

Frank propone dos argumentos de futilidad que considera tradi-
cionales: un tratamiento es futil cuando entre las posibles alternativas,
ninguna es eficaz, o, cuando instaurado el tratamiento, la probabilidad de
que la enfermedad recidive es muy alta®}. Esta definicién apenas da una
idea general del concepto de futilidad. Es una definicién que no sirve en
la practica diaria, pues no concreta qué se entiende por probabilidad muy
alta de recidiva o cudndo un tratamiento puede ser considerado eficaz.

Un articulo publicado por Bennet®, recoge las diferentes defini-
ciones de futilidad aportadas hasta el momento. El autor no entra a valo-
rar ninguna de ellas. Simplemente concluye que la cuestiéon futilidad
permanece abierta. En su opinion, las decisiones de futilidad deben ser
tomadas por el médico, aunque debe existir siempre un didlogo entre el
médico, paciente, familia o apoderado.

1993. Definicion de la Asociacion Médica Americana.

La definicién de futilidad propuesta por la Asociaciéon Médica
Americana en 1993 hace referencia a la participacion del médico y del
paciente en la toma de decisiones y en la valoracién de la futilidad de un
tratamiento. A partir de esta premisa define un acto fttil como “aquel ac-
to médico incapaz de alcanzar el objetivo propuesto por el paciente”’.
Esta definicion adolece de serias limitaciones. En primer lugar, en las si-
tuaciones en las que se plantean las cuestiones de futilidad, la consecu-
cién de los objetivos planteados suele darse dentro de una escala gradual
de probabilidades: muchas veces no es posible alcanzar el objetivo del
paciente pero si aproximarse a él. No alcanzarlo plenamente no implica
que un tratamiento sea fitil. Por otro lado, en muchas ocasiones los obje-
tivos de los pacientes son muy generales e indefinidos, lo cual impide una
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valoracién correcta de la futilidad de las distintas alternativas de trata-
miento.

1993: Dos posturas encontradas: Veatch y Mason frente a Drane y Cou-
lehan.

Robert Veatch y Carol Mason publican en diciembre de 1993 un
articulo denominado “cuidados fiitiles”®®. En €l defienden que para com-
prender el debate sobre la futilidad es preciso hacer dos distinciones basi-
cas:

- La distincién entre futilidad fisiolégica y “futilidad normativa”.

- Distincién entre rechazo de un procedimiento futil en base a la
distribucion de recursos escasos y rechazo debido a que su instauracién
viola la integridad moral de los profesionales de la salud.

La futilidad fisioldgica es un problema estrictamente cientifico vy,
en principio, no deberia suscitar problemas. Los problemas surgen cuan-
do hablamos de “futilidad normativa”: con esta denominacion los autores
hacen referencia a los valores personales que entran en juego cuando se
decide si los beneficios que proporciona un tratamiento son aceptables o
no.

Respecto a esta segunda distincion, el médico debe ayudar al pa-
ciente, absteniéndose de actuar como un agente de contencidén de costos
sanitarios. Esta tltima misi6n serd competencia de otras instancias, pero
no del médico. El médico debe abogar siempre en favor del paciente. En
general, las cuestiones de futilidad no suelen presentarse en la practica
clinica diaria, pues lo impide la escasez de recursos sanitarios. Surgen
cuando, por ejemplo, el médico estima que el procedimiento solicitado
por el paciente no ofrece ningin beneficio y, no obstante, accede a su ins-
tauracion. Viola entonces su integridad profesional, al estar obligado a
actuar futilmente en contra de su criterio. Los autores afirman que pueden
darse casos en los que el médico debe ceder ante la solicitud del paciente,
a pesar de actuar en contra de su conciencia. Cuando surgen conflictos
entre la autonomia del paciente y la del médico y se trata de proporcionar
un tratamiento que prolonga la vida del paciente, el médico debe acceder
a las peticiones del paciente.

Estos autores reducen el problema de la futilidad a un conflicto de
valores entre médico y paciente. Cuando se trata de procedimientos en los
que estd en juego la vida del paciente, Veatch y Spicer disuelven el pro-
blema de la futilidad porque concluyen que, en estos casos, debe respe-
tarse la autonomia del paciente. No aportan ninguna definicién de futili-
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dad. Para ellos, el problema fundamental de la futilidad no es sino un
conflicto entre la autonomia del médico y la del paciente, en situaciones
en que este Ultimo solicita la aplicacion de un procedimiento que puede
salvarle o prolongarle la vida. La solucidn del problema se encuentra en
dar primacia a la opinién del paciente, aunque con ello el médico deba
actuar contra su conciencia.

En réplica al articulo precedente, Drane y Coulehan®’ firman un
trabajo titulado “el concepto de futilidad”, en el que definen como futil
aquel tratamiento que no proporciona beneficio y que, por tanto, viola el
principio de beneficencia. Afirman que la autonomia del paciente posibi-
lita el derecho a rechazar un tratamiento y a elegir entre varias opciones
médicamente justificadas. No es un derecho a demandar cualquier trata-
miento. La capacidad de eleccion del paciente esta limitada por el dere-
cho del médico de practicar responsablemente el ejercicio de la Medicina.
El médico puede abstenerse de instaurar un acto médico solicitado por el
paciente si juzga que es irracionalmente destructivo. Permitir que el mé-
dico instaure una intervencion inutil o peligrosa simplemente porque “el
paciente lo ha pedido”, es pervertir la esencia de la profesion médica.

Para estos autores, es preciso distinguir la futilidad de otros con-
ceptos similares. Un procedimiento fitil no es sinénimo de procedimien-
to daiiino, ni de inefectivo o imposible. Tampoco es sinénimo de proce-
dimiento que raramente puede alcanzar su finalidad, ni de procedimiento
carente de toda esperanza de producir beneficio. Existe una gran confu-
sién terminoldgica y, muchas veces con el término futilidad nos referi-
mos a conceptos diferentes.

Tratamiento futil puede ser definido, segin Drane y Coulehan,
como “toda accion, intervencion o procedimiento que puede ser fisiol6gi-
camente efectivo en alguna ocasion, pero que no beneficia al paciente, al
margen de las veces que puede instaurarse”. A primera vista, parece que
la definicion deja la determinacién de qué se entiende por beneficio a la
discrecion del paciente. Pero los autores no opinan asi: el juicio de futili-
dad exige que la intervencion médica y la situacion del paciente sean eva-
luadas por el médico. El articulo afirma que el médico puede discutir so-
bre la futilidad del tratamiento con el paciente y sus familiares, pero so-
lamente para informarles de la situacion clinica y de porqué se considera
fatil una determinada intervencion; esta discusion no debe servir para so-
licitar la aprobacion o el rechazo del procedimiento. El principio de bene-
ficencia exige que los médicos realicen s6lo aquello que es médicamente
util. La autonomia del paciente no puede hacerse tan importante como pa-
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ra destruir el principio de beneficencia. De esta forma, el articulo reduce
el debate sobre la futilidad a un problema de identificacion de aquellas
situaciones que son médicamente utiles. Para ello, los autores acuden a
los valores comtinmente aceptados en la sociedad. Las situaciones en las
que un procedimiento médico puede considerarse futil quedan resumidas
en el siguiente cuadro:

* Un tratamiento es futil y el médico no debe presentarlo al paciente o a
sus familiares como una opcién cuando, por ejemplo, el tratamiento:

1.- No altera el estado vegetativo persistente.

2.- No modifica enfermedades o defectos que hacen imposible
que un bebé sobreviva mas alla de la infancia.

3.- Deja al paciente permanentemente en un estado en el que es
imposible restablecer su capacidad neurocardiorrespiratoria, la capacidad
de relacionarse, o su libertad moral.

4.- No ayuda a liberar a un paciente de la dependencia de cuidados
intensivos permanentes.

* Ya que la determinacion de la futilidad requiere la valoracion de inter-
venciones médicas y su relacion con objetivos médicos, las decisiones
sobre la futilidad deben ser realizadas por los médicos, incluso cuando
implican consideraciones tales como el beneficio del paciente o la calidad
de vida del paciente. Algunos juicios sobre la calidad de vida estdn rela-
cionados con los valores y objetivos médicos tradicionales y asumen los
valores comunes de racionalidad.

* Ya que la Medicina busca el beneficio del paciente, no todo lo que el
médico puede técnicamente hacer forma parte de los objetivos éticos de
la Medicina.

* La futilidad se relaciona siempre con el fracaso de alcanzar un objetivo
médico o un bien personal. Si el paciente no se beneficia desde un punto
de vista médico, podemos concluir, basdndonos en los principios de be-
neficencia y no maleficencia, que incluso los tratamientos temporalmente
efectivos son futiles y los médicos tienen el derecho (que es realmente un
deber) de no ofrecerlos.

En el debate entre Drane y Coulehan, por un lado, y Veatch y Spi-
cer®®, por otro, los primeros reafirman que un tratamiento es fiitil si no al-
canza un fin médicamente objetivo y que, por ello, no debe ser ofrecido
al paciente. La toma de decisiones es una cuestion exclusiva del médico,
después de haber dialogado con el paciente y haber conocido su opinidn.
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Veatch y Spicer contestan a Drane y Coulehan acusdndoles de
confundir hechos objetivos con valoraciones personales. Segtiin Veatch y
Spicer, un determinado dato médico puede ser valorado de distinta forma
por diversas personas, atendiendo a la escala de valores personal: para al-
gunos, mantener a un paciente en EVP puede ser un bien, mientras que
para otros, no. No deben confundirse hechos objetivos con las interpreta-
ciones subjetivas inherentes a cada persona. Veatch y Spicer remarcan la
diferencia entre un hecho médico objetivo y el valor que ese hecho obje-
tivo tiene para la persona. El médico y el paciente pueden tener visiones
diferentes de la vida y, por tanto, valorar de modo diferente el beneficio
que produce una determinada intervencién médica. El médico no puede
tomar decisiones por si mismo sobre el beneficio de una determinada in-
tervencion y considerarla futil. Tal valoracion no es posible desde unos
supuestos “principios médicos”, que estardn siempre influenciados por
los valores y creencias del médico. Y aunque Veatch y Spicer mantienen
que, en ciertas ocasiones, el médico tiene la obligacion de tratar al pa-
ciente, aunque no esté de acuerdo con €l, para que no se den abusos en
este sentido, la sociedad, basandose en unos valores éticos consensuados
y procurando una justa distribucién de recursos sanitarios, tiene la facul-
tad de limitar en casos concretos la prestacion de determinados recursos.

Como vemos, ambas posturas son opuestas: a la hora de decidir
acerca de la futilidad de un procedimiento médico, Drane y Coulehan dan
primacia al criterio del médico, mientras que Veatch y Spicer la confieren
a la autonomia del paciente. Ambas posturas no son facilmente reconci-
liables.

1994. Morreim: el problema de la futilidad es un problema de coaccion.

Haavi Morreim, tras analizar las posturas encontradas sobre el
tema, afirma que el debate de la futilidad es fundamentalmente la oposi-
cién entre la autonomia del médico y la del paciente a la hora de valorar
la conveniencia de un determinado tratamiento en pacientes con enfer-
medades o alteraciones sumamente graves. Cuando el médico y el pacien-
te (o los familiares de éste) sostienen posturas encontradas, ;quién decide
sobre la conveniencia de instaurar un determinado tratamiento: el médico
o el paciente? Sea cual sea la postura adoptada ;no se coarta la libertad
de una de las dos partes?%

La autora reduce el problema de la futilidad a un problema de
coaccion: si damos primacia a la autonomia del paciente, €ste coacciona
la libertad del médico para que actie contra su conciencia. Lo inverso su-
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cede si concedemos la primacia a la autonomia del médico. El término
futilidad es totalmente inapropiado, pues deberiamos hablar propiamente
de coaccidn. Para solucionar el problema, Morreim propone una férmula
de convivencia entre las autonomias del médico y del paciente, de forma
que exista la menor coaccién posible de una sobre otra y se respete al
maximo tanto la libertad del médico como la del paciente. Pero la autora
no aporta ninguna solucién. Se limita a exponer algunas situaciones en
las que el médico puede verse coaccionado por las exigencias del pacien-
te, o el paciente puede verse coaccionado por las decisiones del médico o
por la planificacion sanitaria de cada pafs.

Jonsen: el concepto de futilidad es muy iitil para la Medicina.

Jonsen defiende el concepto de futilidad como un concepto muy
iitil en Medicina, que debe ser clarificado, estudiado y profundizado®.
Segun él, deben diferenciarse varios tipos de futilidad: la futilidad que
deriva de la continuacién o suspension de un tratamiento ya instaurado
(el autor le denomina futilidad de tipo I), y la que se plantea a la hora de
instaurar un tratamiento teniendo en cuenta bien el prondstico de la en-
fermedad (futilidad de tipo II), bien los resultados que se pueden obtener
de un determinado tratamiento (futilidad de tipo III). La futilidad no debe
ser confundida con el fracaso de la Medicina, pues es evidente que la
Medicina no es “omnipotente”. No debe entenderse la futilidad como
frustracion de la Medicina, ni como freno al avance cientifico: si bien
muchas cuestiones de futilidad se dan en los confines de la Medicina y en
los casos mds complicados, la futilidad no ha de ser freno para el avance
cientifico: simplemente reconoce que un procedimiento determinado no
es provechoso para determinado paciente, pues todavia no consigue el
beneficio suficiente; esto no quiere decir que, con el avance de la ciencia,
ese procedimiento no pueda, en un futuro préximo, ser provechoso en ca-
sos similares.

La alternativa de la futilidad no es la abstencion terapéutica o el
abandono del paciente. Cuando se estima que no se puede hacer nada pa-
ra curar una enfermedad, la alternativa es la Medicina paliativa, que cuida
optimamente del paciente hasta el momento de la muerte.

Schneiderman, Fabery Jecker: de la futilidad a la ética de los cuidados.
En febrero de 1994, Schneiderman, Faber y Jecker publican otro

articulo sobre la futilidad que titulan “De la futilidad a la ética de los cui-

dados™!. En él, defienden su definicién de 1990, antes explicada. Afir-
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man que es imposible conseguir una definiciéon de futilidad que no esté
afectada por un conjunto de valores, ya que la Medicina, como toda acti-
vidad humana, estd impregnada de valores y formas de pensar. Afirman,
contra Truog, que hablar de futilidad fisioldgica no tiene sentido, pues la
Medicina trata al enfermo como un todo y no tnicamente a la enfermedad
o al aparato enfermo. Cuando surgen problemas de futilidad, la cuestién
que siempre se plantea es la mejora de la persona enferma y no solamente
de un determinado sintoma; al tratar a una persona, necesariamente utili-
zamos concepciones acerca de la naturaleza de la persona, de su digni-
dad, por lo que es imposible pretender el ejercicio de una Medicina ca-
rente de valores.

Estos autores distinguen y separan la futilidad de los problemas
econdmicos. Las cuestiones de futilidad preceden a las decisiones sobre
la racionalizacion del gasto médico, la distribucion de los recursos sanita-
rios o la contencidn de costos.

Por tltimo, enfatizan la necesidad de desplazar el centro de gra-
vedad de los debates sobre futilidad: hay que abandonar la problematica
de prolongar la vida, para plantearse la consecucion del méximo confort y
dignidad de los pacientes, principalmente de los incurables.

Miles: la futilidad, confluencia de complejidades.

Como ejemplo de la importancia que ha adquirido el concepto de
futilidad en la Etica Médica del presente, merece la pena hacer referencia
al capitulo dedicado a la futilidad del libro de Etica Médica, editado por
Monagle y Thomasma, del que es autor Steven Miles®>. Afirma que el
concepto de futilidad puede ser estudiado de tres maneras:

* Como un silogismo: No-Y es una terapia futil: X es una terapia No-y:
Por tanto, X es una terapia futil. Este silogismo requiere una definicion
de futilidad. El autor toma como definicién de futilidad la de Schneider-
man, anteriormente expuesta.

* Futilidad entendida como un principio profesional: El autor propone al-
gunas de las definiciones de autores anteriormente estudiados.

* Futilidad entendida como un tipo de institucién. El autor define la insti-
tucién como un patrén de comportamiento de los individuos y grupos ba-
sado en leyes y costumbres que expresan una vision de la relacién entre el
individuo y la sociedad y entre la técnica y la naturaleza.

El autor concluye el capitulo sin aportar ninguna definicién propia
de futilidad. Se limita a subrayar la importancia del concepto de futilidad
en la prictica médica y pone de relieve la complejidad de este concepto,
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“que proporciona un marco donde el valor de la vida, la realidad de la
muerte, la responsabilidad profesional, el remordimiento y la justicia so-
cial pueden ser reconciliados”.

McCrary: la necesidad de llegar a un consenso sobre la futilidad.

En el numero de primavera de 1994 del Journal of Clinical Ethics,
dedicado en gran parte, al problema de la futilidad, el director de la revis-
ta, Edward Howe, dedica un extenso editorial al concepto de futilidad®?,
en el que describe las conclusiones los autores invitados. El articulo prin-
cipal estd firmado por McCrary et al®®, al que siguen comentarios de
Jecker®, Brody®®, Braddock®’y Vinicky”®.

McCrary et al. han disefiado una encuesta para conocer el nivel de
consenso entre los médicos sobre las cuestiones de futilidad. En ella plan-
tean tres cuestiones:

- Primera: si se puede definir la futilidad cualitativa considerando
un determinado porcentaje de éxito de un procedimiento médico por de-
bajo del cual, puede considerarse que este procedimiento es futil.

-Segunda: si la respuesta a la pregunta anterior es afirmativa,
(cudl consideran que es el porcentaje que puede definir la futilidad de un
procedimiento médico?

- Tercera: qué grado de consenso se da entre los médicos con res-
pecto al porcentaje que determina la futilidad de un tratamiento en el caso
de un paciente terminal.

La encuesta se dirigi6 a médicos de tres hospitales de la Universidad de
Texas.

Los encuestados estaban de acuerdo en utilizar un porcentaje por
debajo del cual podia considerarse futil cualquier procedimiento médico.
Este porcentaje varié entre un 0 y 60, con una mediana y una moda del
5%. La mayoria de las respuestas se situaban entre el 1 y el 10%; casi una
quinta parte de los encuestados consideraron que ese porcentaje deberia
ser de 20 o més.

La encuesta también pedia que los médicos definieran la futilidad.
Las respuestas se dividieron en tres grupos:

- para definir la futilidad, muchos médicos se guiaban por criterios de ca-
lidad de vida.

- otros utilizaban criterios puramente fisiolégicos.

- un tercer grupo, menos numeroso que los anteriores, concedia un papel
determinante a los factores psicolégicos.
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El trabajo concluye que existe una gran diversidad de concepcio-
nes de futilidad y de criterios para definirla; esto implica que pacientes en
un estado clinico similar, reciben tratamientos diferentes, dependiendo de
multiples factores, entre los que destaca la escala de valores y la forma de
pensar del médico.

Para unificar las actitudes a seguir cuando se suscitan cuestiones

de futilidad en la atencién de los enfermos, los autores proponen que se
siga un proceso multidisciplinar, y que no se deje la solucién del caso al
criterio unilateral de un s6lo médico. Este planteamiento multidisciplinar
debe desarrollarse tanto a la cabecera del paciente como a nivel social,
hasta llegar a un consenso, todavia no alcanzado, en cuestiones de futili-
dad.
Jecker® aduce algunas puntualizaciones al trabajo de McCrary.
Los estudios empiricos no pueden establecer conclusiones éticas: la exis-
tencia de desacuerdo entre los encuestados no significa que el uso del
concepto médico de futilidad tenga consecuencias negativas para la Etica
Meédica, sino que es necesario debatir, estudiar y clarificar ese concepto.
La diferencia de opiniones no sélo afecta a cuestiones de futilidad, sino a
muchas otras cuestiones médicas; en todo caso, se necesita seguir pro-
fundizando para encontrar criterios unificados de actuacion que clarifi-
quen las decisiones que hayan de adoptarse en las situaciones clinicas
complejas. La ética es parte integral de la practica médica: bajo toda ac-
tuacién médica subyace una concepcion de la persona, de la vida y de la
salud; es imposible alcanzar un consenso basado Unicamente en datos y
hechos supuestamente objetivos: el consenso sobre cuestiones de futili-
dad sélo serd posible partiendo de valores y concepciones similares acer-
ca de la persona, la practica médica, la salud, etc. La relacion médico-
paciente no se basa en una pacto meramente contractual: es una relacién
presidida por la confianza mutua y la dependencia del paciente respecto
del médico, que obliga a éste a prestar su ayuda al primero.

Howard Brody®! propone al comienzo de su articulo una nocién
de futilidad: una intervenciéon médica es fiitil cuando el médico tiene una
conviccidn razonable de que tal intervencion no conseguira los beneficios
que el médico y el paciente legitimamente esperan. Asi pues, el concepto
de futilidad posee una vertiente empirica y otra ética. Brody pone de re-
lieve la importancia que tiene el aspecto cuantitativo de la futilidad estu-
diado por McCrary, pero le reprocha su excesiva simplificacién: la futili-
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dad no sélo posee este aspecto cuantitativo; es un concepto que tiene mu-
chas facetas, que deben ser estudiadas con detenimiento y profundidad.
La mera cuestion estadistica presentada por el trabajo de McCrary “tiene
poco valor a la hora de clarificar el ambiguo concepto de futilidad en
Medicina”.

El articulo de Braddock®? pone de relieve la importancia de la in-
vestigacion empirica en el campo de la Etica Médica. Con referencia al
trabajo de McCrary, pone en evidencia una serie de deficiencias:

- El porcentaje de respuestas es demasiado bajo (40%).

- Los autores no proporcionan informacion acerca de los encuestados que
no han respondido.

- El andlisis estadistico de los resultados es incompleto.

- Los resultados obtenidos no dan una base suficiente para inferir conclu-
siones como las que afirman los autores.

Braddock concluye afirmando que “el articulo de McCrary es un buen
ejemplo tanto del importante papel, como de las limitaciones, de la inves-
tigacion empirica en los problemas de la ética médica. La contribucion
importante de la investigacion empirica consiste en obligarnos a hacer
nuevas preguntas o a reformular las antiguas. Una atencion cuidadosa al
disefio y andlisis de estos estudios ayudard a asegurar el lugar que la in-
vestigacién empirica ha alcanzado en la Etica Médica”. Su principal criti-
ca al trabajo de McCrary es que de los resultados obtenidos no pueden
extraerse las conclusiones propuestas por los autores.

Para Vinicky y Orlowsky®*, en contra la opinién de McCrary, no
es real el desacuerdo entre los médicos acerca del porcentaje de inutilidad
que define la futilidad de un tratamiento. En su opinidn, se da un acuerdo
importante, pues el 75% de médicos consideraron fltiles las intervencio-
nes con una probabilidad de éxito inferior al 10%, y alrededor del 50%
las consideraron tales cuando la probabilidad de éxito menor del 5%.

Los autores estdn de acuerdo con McCrary en que, para valorar la futili-
dad de un procedimiento médico, aplicar un planteamiento multidiscipli-
nar siempre serd mejor que el juicio individual de un médico.

Capron: el concepto de futilidad es peligroso.

En un articulo aparecido en septiembre de 1994, Alexander Ca-
pron®® afirma que el concepto de futilidad no sélo es innecesario, sino
que es peligroso, pues da un aire de objetividad a lo que es generalmente
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un juicio de valor; es mds, puede ser utilizado por algunos médicos como
excusa para no consultar sus decisiones con los pacientes o los apodera-
dos de ellos. El concepto de futilidad permite ignorar el parecer del pa-
ciente en situaciones complejas y puede otorgar al médico la capacidad
de decidir por su cuenta. Por esta razon, Capron rechaza la utilizacién del
concepto de futilidad.

1995. Niimero monogrdfico del “Journal of Medicine and Phylosophy”
titulado “Disputas morales y conceptuales sobre la futilidad de determi-
nados tratamientos” 1%,

Loretta Kopelman analiza en su articulo los factores relacionados
con el concepto de futilidad: relacién médico-paciente, distribucion de
recursos sanitarios, comunicaciéon con el paciente, autonomia, encarni-
zamiento terapéutico, paternalismo médico y Medicina paliativa. El tra-
bajo propone tres conclusiones: la primera afirma que es preciso clarificar
las ideas de utilidad y futilidad que son complementarias y que iluminan
el debate moral acerca de la conveniencia de determinados tratamientos;
no existen dudas de que no hay obligacién moral de proporcionar un tra-
tamiento futil; el problema es determinar la futilidad del tratamiento en
casos limite. La segunda conclusién afirma que es necesario justificar
mediante datos empiricos y elementos valorables la utilidad o futilidad de
determinados procedimientos médicos. La tercera conclusion afirma que
no es posible encontrar un punto concreto que separe la futilidad de la
utilidad de un determinado tratamiento. Esto es debido a que, como en
todo juicio moral, pueden darse opiniones diferentes a la hora de valorar
derechos, obligaciones, principios, virtudes o valoraciones. Por este mo-
tivo puede existir una discrepancia legitima a la hora de determinar acer-
ca de la utilidad o futilidad de un tratamiento concreto.'%!

En el articulo de Brody y Havely se afirma que un concepto ade-
cuado de futilidad debe complir cinco requisitos: precision, posibilidad
de aplicarlo con un suficiente grado de probabilidad, aceptacién social,
posibilidad de aplicarlo a un nimero suficiente de casos y que no conten-
ga la conformidad del paciente para limitar procedimientos capaces de
prolongar la vida de un paciente. Estos autores se mueven en la idea de
que el concepto de futilidad capacita al médico para tomar unilateralmen-
te la decision de suspender un tratamiento que haya sido considerado fu-
til. Examinando diversas definiciones, concluyen que ninguna de ellas es
vélida porque no reunen los cinco requisitos anteriormente expuestos. Por
este motivo afirman que, generalmente, la limitacion unilateral por parte
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del médico de un determinado tratamiento no se suele dar exclusivamente
por motivos de futilidad sino que se ve influenciada en gran parte por
motivos de procurar una justa distribucién de recursos sanitarios limita-
dos. 102

También Schneiderman y Jecker incluyen un articulo en este nu-
mero. En él no aportan ninguna definicién nueva de futilidad. Sostienen
su definicidn cldsica anteriormente expuesta. El articulo estudia la actitud
que debe seguirse cuando los familiares del paciente solicitan que se haga
todo lo posible. En estos casos, loa autores defienden que cuando las me-
didas de “soporte vital” son fitiles, los profesionales de la salud deben
asegurar la dignidad y el confort del paciente en lugar de instaurar proce-
dimientos futiles. Rehusar la instauracion de tratamientos futiles no signi-
fica negar el cuidado a los pacientes, sino que significa precisamente cui-
darlos conforme a su dignidad evitando emprender acciones que Unica-
mente podrian perjudicarles.!®

El trabajo presentado por R. Tong hace un recorrido por la histo-
ria del debate sobre la futilidad, deteniéndose especialmente en los casos
de Karen Quinlan y de la Sra. Wanglie, ampliamente comentados en mu-
chos trabajos de las revistas estadounidenses de bioética. La autora con-
sidera que la pregunta fundamental sobre el problema de la futilidad es la
siguiente: “;Tiene derecho los pacientes a solicitar un tratamiento que
consideran beneficioso, pero que sus médicos afirman que es medica-
mente inapropiado? Algunos hospitales presentan directrices claras sobre
los casos en los que deben abstenerse de instaurar terapias agresivas tales
como la RCP: pacientes con cdncer metastasico, cirrosis infantil tipo C,
HIV con sobreinfeccion de pneumocistis carinii, etc. La autora presenta
varias objeciones a estas listas de situaciones en las que algunos proce-
dimientos médicos son considerados futiles. Rechaza la posibilidad de
que ciertas decisiones de futilidad puedan ser tomadas unilateralmente
por los médicos, sino que las decisiones deben ser tomadas consensua-
damente en un sincero didlogo entre el médico y el paciente. Para que las
decisiones de futilidad puedan tomarse correctamente en este didlogo, la
autora apela a la integridad de todas las personas implicadas en la toma
de decisiones especialmente los profesionales sanitarios, pacientes y
bioeticistas.!**

Robert Gatter y John Moskop afirman que el debate acerca de la
futilidad se encuentra en un callejon sin salida. Para salir de él, proponen
abandonar las cuestiones de futilidad y hablar més bien de “triage”, es
decir, de una adecuada racionalizacién y priorizacién de los servicios
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médicos. El planteamiento de estos autores, lejos de resolver el problema
de la futilidad, dirigen sus esfuerzos a racionalizar una justa distribucién
de recursos sanitarios. La distribuciéon de recursos sanitarios también
forma parte del problema de la futilidad, pero no es la tnica cuestién que
debe ser resuelta. Hablar de “triage” en lugar de “futilidad” lo dnico que
consigue es reducir la multiplicidad de factores que abarca el concepto de
futilidad a una mera cuestion de distribucion racional de los recursos sa-
nitarios publicos disponibles. Por este motivo, el planteamiento de Gatter
y Moskop resulta a todas luces insuficiente.'%

El dltimo articulo de este nimero del “Journal of Medicine and
Phylosophy” dedicado monogréaficamente al tema de la futilidad se titula
“la autoridad del médico de suspender los tratamientos fiitiles”.!% Su au-
tora, Glenn Griener, defiende que la controversia sobre la futilidad reside
en que el médico posee la autoridad de suspender unilateralemente un de-
terminado tratamiento que considera futil. Esta autoridad se basa en que
el médico posee datos empiricos que demuestran que determinados pro-
cedimientos médicos son fitiles en pacientes con determinadas caracte-
risticas. Estos datos también pueden ser empleados para que se establez-
can politicas sanitarias que impidan el acceso de pacientes con determi-
nadas caracteristicas a ciertos procedimientos médicos que pueden consi-
derarse fitiles. El médico, y también la administracion sanitaria, tiene la
obligacién de no ofrecer tratamientos fitiles, pues un procedimiento futil
no es en realidad un tratamiento ya que no puede ofrecer ningtin benefi-
cio.
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I1.3.- Documentos de diversos organismos relacionados con el
concepto de futilidad

Desde que comenz6 a cuestionarse la utilidad de ciertas interven-
ciones médicas, algunas asociaciones médicas, hospitales, centros de bio-
ética e instancias politicas y judiciales han intentado establecer pautas de
referencia que guien la toma de decisiones en situaciones clinicas com-
plejas. Estas pautas, recogidas en diferentes documentos que no hacen re-
ferencia explicita al problema de la futilidad, tratan de las situaciones li-
mite y principalmente acerca de los pacientes terminales.

El problema planteado por la situacién de estos pacientes es preci-
samente decidir qué tratamientos deben ser instaurados y qué otros, por
su futilidad, deben excluirse. Aunque no lo digan explicitamente, los
problemas planteados son claramente problemas de futilidad.

Los documentos mds importantes son los siguientes:

a.- Documentos que formalizan los testamentos vitales.

La primera ley que establecia la validez del testamento vital para
la toma de decisiones para la situacion terminal fue la denominada "Ley
sobre la muerte natural " (Natural DeathAact) promulgada en 1976 en el
Estado de California. A partir de ella, otros Estados norteamericanos
adoptaron leyes similares, entre las que se cuentan las siguientes: Texas
Natural Death Act (1977); Arizona Medical Treatment Decision Act
(1986); Arkansas Rights of the Terminaly Il or Permanently Uncons-
cious Act (1987); Louisiana Declarations Concerning Life-sustaining
Procedures Act (1988); New Mexico Right to Die Act (1987); North Ca-
rolina Right to Natural Death.

Estas leyes que regulan la utilizacién del testamento vital en los
Estados Unidos, asi como el testamento vital propuesto por la Conferen-
cia Episcopal Espafiola serdn examinados mas adelante.

b.- Estudio de la Comision Presidencial de los Estados Unidos para el
estudio de los problemas éticos en Medicina y la investigacion biomédica
y del comportamiento acerca de las decisiones sobre la suspension del
soporte vital.

La realizacion de este documento fue encargada por la adminis-
tracién norteamericana a una comision de expertos. Publicado en 1983,
examina las cuestiones controvertidas en las situaciones limite entre la
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vida y la muerte y los problemas que pueden surgir en la atencién de los
pacientes terminales'”’. Consta de veinticuatro conclusiones, agrupadas
en cinco apartados.

El primero trata de modo general sobre la toma de decisiones en
la préactica médica; se propugna una mayor participacion de los pacientes
en ella; se presume que el mejor interés del paciente es, en principio, la
conservacion de su vida, si bien se reconoce su derecho a rechazar el tra-
tamiento, aunque sirva para mantenerlo vivo; el médico o las institucio-
nes pueden desoir las peticiones del paciente si atentan contra su con-
ciencia profesional, si bien no deben abandonarlo. También puede darse
respuesta limitada a ciertas solicitudes del paciente para respetar una jus-
ta distribucion de los recursos. El principal responsable de que se tomen
las decisiones clinicas correctas es el médico. La responsabilidad subsi-
diaria recae en la instituciéon donde el médico presta sus servicios.

El segundo apartado esta dedicado al paciente incompetente o in-
capaz. Los médicos que lo atienden son los mejor cualificados para juz-
gar si aquel posee la suficiente capacidad de decisién. Se nombrard un
apoderado, por lo comuin un miembro de la familia, que participaré en la
toma de decisiones de acuerdo con las preferencias, actitudes y escala de
valores del paciente, intentando adoptar la decision que aquel hubiera
tomado si hubiese sido mentalmente capaz. En caso de duda, tomard la
decisién que mads interese al estado del paciente. Deben promocionarse
los documentos suscritos por el paciente en el que exprese sus preferen-
cias en el caso de que quedase en un estado de incapacidad mental.

El tercer apartado hace referencia a los pacientes permanentemen-
te inconscientes. La familia determinard el tipo de cuidados médicos que
se les debe proporcionar. La ley no impondré para estos pacientes ningtn
tipo de tratamiento, con la excepcion de los cuidados basicos de enferme-
ria. La aplicaciéon de tratamientos caros en estos pacientes puede estar
justificadamente restringida debido a la necesidad de repartir equitativa-
mente los recursos disponibles.

El apartado cuarto considera los problemas de los neonatos con
enfermedades graves. Los padres son quienes tomardn las decisiones a no
ser que no estén cualificados para ello, presenten un desacuerdo mutuo, o
sus indicaciones vayan claramente en contra de los intereses del recién
nacido. No deben aplicérseles terapias fitiles, pero si todos los tratamien-
tos necesarios y que beneficien claramente al neonato. Se debe permitir
que los padres tomen las decisiones cuando los intereses del neonato son
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dudosos. En caso de desacuerdo entre el médico y los padres, un juez
adoptard la decision oportuna.

El ultimo apartado trata de la estimulacion cardiopulmonar. Habi-
tualmente, ante un paro cardiaco inesperado, se presume la necesidad de
practicar la estimulacién cardiopulmonar. El paciente (o su apoderado)
puede decidir de antemano, juntamente con el médico, el rechazo de la
estimulacion cardiopulmonar para el caso de que sufriera un paro cardia-
co. El médico tiene la obligacion de valorar en cada paciente hospitaliza-
do cudndo la estimulacién cardiopulmonar puede beneficiarle o perjudi-
carle. Cuando se concluya que una estimulacién cardiopulmonar no bene-
ficiaria al paciente, se puede adoptar junto con el paciente la decisién de
no instaurarla. Cuando el médico y el paciente no se ponen de acuerdo, el
médico aceptaré la decision del paciente o lo transferird a la responsabili-
dad de otro médico. En el caso de que el conflicto surja entre el médico y
el apoderado, la conducta a seguir serd dictada por un juez.

c.- Inicio y suspension del soporte vital: Principios y prdctica en la Me-
dicina del adulto. Documento del Comité de Etica del Centro Medico
Universitario de Stanford, 1988'%.

Este documento afirma taxativamente que, en la relacién médico-
paciente, la autoridad estd en manos del paciente o sus apoderados; el
médico debe velar para que pueda ejercerse tal autoridad. La forma mads
comun de ejercer esa autoridad es la concesion del consentimiento infor-
mado.

El documento comienza estableciendo los principios que deben
respetarse en la toma de decisiones: la conservacion de la vida, el alivio
del sufrimiento, el principio de no maleficencia, el respeto a la autonomia
del paciente, la justa distribucién de los recursos y la veracidad de la in-
formacién dada al paciente. El documento exhorta a conocer los valores,
los modos de pensar y las aspiraciones del paciente. El prondstico tiene
una gran importancia a la hora de proponer al paciente las opciones posi-
bles. El médico informard al paciente del balance entre la calidad y la
cantidad de vida que es posible proporcionarle, y decidird con €l la op-
cién que mejor se adapte a sus intereses. La instauracion de tratamientos
como la hidronutricién o la ventilacién asistida debe ser sopesada cuida-
dosamente, pues una vez iniciadas estas medidas, su suspension conlleva
una fuerte carga emocional para los familiares.

Toda intervencion médica debe servir a los intereses del paciente,
tal como €l los entiende, por lo que es necesaria la comunicacién médico-
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paciente y, si ésta no es posible, la comunicacién médico-familiares. Para
decidir la conveniencia de suspender el soporte vital, son muy importan-
tes las escalas para evaluar el prondstico, asi como la opinién del paciente
o sus apoderados. También es ttil establecer espacios de tiempo para es-
tudiar la evolucion del paciente: si después de un tiempo prudencial no se
produce una mejoria del estado del paciente, puede concluirse que las
medidas tomadas no aportan beneficio y pueden, por tanto, suspenderse.
Para ejercer una correcta toma de decisiones es muy importante la inter-
comunicacion entre el equipo médico, personal de enfermeria, familia,
amigos, etc. Entre todos deben clarificar las medidas que més interesen al
paciente y actuar en consecuencia.

d.- El médico y la sociedad: tratamiento con soporte vital. Manual de
Etica del Colegio Americano de Médicos, 1989'%.

Este manual trata cuestiones diversas: relacion del médico con la
sociedad, la investigacion, comités de ética, cuestiones juridicas, etc. En-
tre estos temas se trata el inicio y suspension del soporte vital. Este apar-
tado se compone de cinco preguntas con sus respectivas respuestas:

(Quién decide el inicio y la suspension del soporte vital? En el ca-
so de un paciente competente, se deben seguir sus indicaciones, pues tie-
ne el derecho de aceptar o rechazar cualquier tratamiento recomendado,
incluso aquellos que le puedan mantener en vida. Cuando se trata de un
paciente incompetente, un apoderado decidira la actitud a seguir, basin-
dose en el modo de pensar y en la escala de valores del paciente.

(En qué situaciones especiales se dan este tipo de decisiones? Es-
te tipo de decisiones se generan en casos de muerte cerebral, de pacientes
terminales, de pacientes en estado irreversible de inconsciencia y en pa-
cientes con disminucion de la capacidad mental. En el caso de pacientes
en situacion de muerte cerebral, no tiene sentido continuar con ninguna
medida, pues el paciente estd muerto. Los pacientes terminales deben re-
cibir los cuidados paliativos necesarios que mejoren su calidad de vida.
Ante un paciente en estado vegetativo persistente deben seguirse las indi-
caciones que propuso el paciente antes de entrar en este estado; si no pro-
puso ninguna, se actuard de la manera que mdas convenga al estado del
paciente, segtn la opinioén del equipo médico, familiares, amigos cerca-
nos, etc. Si los inconvenientes superan a los beneficios, el tratamiento
puede ser suspendido. Los pacientes con disminucién de la capacidad
mental deben ser tratados como una persona que no padeciera esta defi-
ciencia. En estos casos, no es adecuada la utilizacién de pardmetros de
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calidad de vida, pues pueden conducirnos a minusvalorar la dignidad de
estos enfermos.

(Qué procedimientos suelen incluirse en estas situaciones? Prin-
cipalmente las 6rdenes de no reanimacién. Esta no estd indicada en casos
de enfermedad terminal irreversible o cuando la RCP sirve so6lo para
alargar la agonia. En caso de desacuerdo con el paciente, debe prevalecer
su decision. Con referencia a la hidronutricién en los pacientes en estado
vegetativo persistente, el documento deja la decision de su instauracion al
libre arbitrio del médico.

Con respecto a la eutanasia, el documento es contrario a su utili-

zacion: "el médico nunca provocara directa e intencionadamente la muer-
te ni ayudard a un paciente a cometer un suicidio".
Por dltimo. el documento estudia la responsabilidad del médico en todos
estos casos. Su responsabilidad queda reducida principalmente a la apli-
cacion de sus conocimientos para ayudar a los pacientes a identificar y
alcanzar los objetivos que ellos mismos se proponen.

e.- Guia para el manejo de pacientes en estado vegetativo persistente:
comentario de la Academia Americana de Neurologia de ciertos aspectos
del cuidado y manejo del estado vegetativo persistente, 1989'1°.

Este documento analiza los problemas médicos y éticos que pre-
sentan los pacientes en EPV. Afirma que la hidronutricién enteral o pa-
renteral no es un mero cuidado de enfermeria, sino un tratamiento médi-
co, al igual que la ventilacion asistida. Afirma también que no tiene sen-
tido prolongar la vida de los pacientes en EVP mediante ningun trata-
miento médico pues su estado de inconsciencia es irreversible. La in-
consciencia impide que estos pacientes puedan sentir algin dolor o mo-
lestia por la suspension de los tratamientos. Si la familia se opone a la
suspension del tratamiento, el médico no tiene la obligacion de seguir sus
indicaciones y optard por suspenderlo o por transferir el paciente a otro
colega, quien a su vez podrd seguir las indicaciones de la familia y sus-
pender todas las medidas instauradas.

f.- Documento de la Sociedad Americana de Cuidados intensivos (Society
of Critical Care Medicine) sobre la ética de la suspension de tratamiento
en pacientes terminales'!'.

Este documento hace referencia a otros documentos anteriores'!?
y recoge sus ideas mds importantes. Deja en manos del paciente o de su

apoderado la decision ultima para optar por aceptar o rechazar determi-
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nado tratamiento. En tal decisidén, deben tenerse en cuenta tanto la canti-
dad como la calidad de vida que es posible proporcionar al paciente. Si el
tratamiento no consigue los resultados que de él se esperan, puede ser
suspendido. Los tratamientos fisiolégicamente futiles no deben ser pro-
puestos, instaurados ni mantenidos. Es muy importante la comunicacién
con el paciente y sus familiares. No hay diferencias entre los diferentes
tipos de tratamiento (RCP, antibioterapia, hidronutricién, etc.) a la hora
de realizar un juicio ético sobre su utilidad. Cada medida terapéutica debe
ser examinada desde la perspectiva del paciente, con vistas a conseguir el
mayor cociente entre beneficios y molestias, y teniendo en cuenta glo-
balmente todos los objetivos del plan terapéutico. Una vez que se ha ins-
taurado un tratamiento, debe evaluarse cada cierto tiempo si estd alcan-
zando los objetivos propuestos. Las oportunas decisiones serdn adoptadas
con la participacion del paciente o su apoderado. Debe suspenderse todo
tratamiento que no beneficie al paciente o sirva sélo para prolongar su
agonia.

Los pacientes en EPV no deben ocupar un lugar en la UCL El
médico siempre tendrd la obligacion de aliviar el dolor y la ansiedad,
aunque las medidas utilizadas reduzcan la esperanza de vida del paciente.

Cuando el paciente se encuentra en una situacion de muerte cere-
bral, estd indicada la suspension de todo tratamiento.

Los deseos de un paciente adulto competente deberdn ser tenidos
seriamente en cuenta para decidir el tratamiento oportuno. Si el paciente
rechaza un tratamiento propuesto por el médico, se debe respetar la deci-
si6n del paciente mientras se investigan las causas que motivan tal recha-
zo. En dltimo término, en el supuesto de que el médico y el paciente no
lleguen a un acuerdo sobre las pautas a seguir, el paciente puede ser
transferido a la tutela de otro médico.

Si el paciente solicita un tratamiento que el médico considera no
indicado o fitil, el médico no tiene obligacién de proporciondarselo y el
paciente puede ser también transferido a la tutela de otro médico.

Si el paciente es mentalmente incapaz y no ha suscrito ningin do-
cumento que exprese sus deseos, la familia debe velar por los intereses
del paciente y tomar las decisiones oportunas. Cuando las discrepancias
entre el médico y el apoderado del paciente no puedan ser resueltas me-
diante el didlogo, serd necesario acudir a otras instancias, como el comité
de ética del hospital, y en dltimo término a los tribunales.



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 71

g.- Documento de la Sociedad Americana del Torax sobre el inicio y sus-
pension del soporte vital, 1991'"3,

Este documento propone varias reglas y recomendaciones para fa-
cilitar la decision de instaurar o suspender tratamientos en situaciones li-
mite. Esta dividido en cuatro secciones:

El respeto de la autonomia del paciente es el fundamento para de-
cidir la instauracion o suspension del soporte vital. No existen diferencias
éticamente relevantes entre instaurar y suspender un procedimiento ya
instaurado.

Si el paciente es mentalmente incapaz, un apoderado debe tomar
decisiones siguiendo las preferencias del paciente y buscando su benefi-
cio.

Si el médico considera que un determinado tratamiento es fitil,
puede suspenderlo sin el consentimiento del paciente o de su apoderado.
Este es el caso de cualquier terapia que se instaure en un paciente irrever-
siblemente inconsciente. Para valorar la futilidad, deben tenerse en cuenta
el diagndstico, la gravedad de la enfermedad, el prondstico, el exceso de
inconvenientes para un escaso beneficio y la justa distribucién de recur-
SOS €scasos.

Las instituciones sanitarias tienen la responsabilidad de promover
mecanismos solidos que faciliten la toma de decisiones en las situaciones
limite, definiendo pautas de actuacion en las diferentes circunstancias que
puedan presentarse.

h.- Ley de Autodeterminacion, Estados Unidos. 199]1"'4115:116.117

Esta ley, aprobada en octubre de 1990 y puesta en vigor en di-
ciembre de 1991, impone a los hospitales e instituciones sanitarias la
obligacion de informar al paciente, en el momento de su ingreso, de su
derecho a manifestar su aceptacion o rechazo de cualquier tratamiento, y
a suscribir un documento donde exprese sus preferencias en el caso de
que llegara a sufrir un estado de incapacidad mental. Esta ley es una con-
secuencia préctica del principio de respeto a la autonomia del paciente.
Trata principalmente de resolver el problema que surge con la toma de
decisiones en los pacientes que, en el curso de su enfermedad o a conse-
cuencia de un determinado tratamiento, pierden sus facultades mentales.
Serd estudiada detenidamente mas adelante.

i.-Documentos de la Asociacion Médica Mundial
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En Octubre de 1983, la trigésimo quinta Asamblea de la Asocia-
cién Médica Mundial (AMM)adopta en Venecia la Declaracion sobre los
enfermos terminales. Destacan las siguientes afirmaciones:

1- El deber del médico es curar y, cuando sea posible, aliviar el
sufrimiento y actuar para proteger los intereses de sus pacientes.

2- No habra ninguna excepcion a este principio, atin en caso de
enfermedad incurable o malformacidn.

3- El médico puede aliviar el sufrimiento de un paciente con en-
fermedad terminal interrumpiendo el tratamiento curativo con el consen-
timiento del paciente o de su familia inmediata en caso de no poder ex-
presar su propia voluntad. La interrupcion del tratamiento no exonera al
médico de su obligacién de asistir al moribundo y proporcionarle los me-
dicamentos necesarios para mitigar la fase final de su enfermedad.

4.- El médico debe evitar emplear cualquier medio de extraordina-
rio que no tenga beneficio alguno para el paciente.

5.- El médico puede, cuando el paciente no puede revertir el pro-
ceso final de cesacion de las funciones vitales, aplicar tratamientos artifi-
ciales que permitan mantener activos los érganos para transplantes, a
condicion de que proceda de acuerdo con las leyes del pais, o en virtud
del consentimiento formal otorgado por la persona responsable, y a con-
dicién de que la certificacion de la muerte o de la irreversibilidad de la
actividad vital haya sido hecha por médicos ajenos al trasplante y al tra-
tamiento del receptor. Estos medios artificiales no serdn pagados por el
donante o sus familiares. Los médicos del donante deben ser totalmente
independientes de los médicos que tratan al receptor, y del receptor mis-
mo."

En la 39* Asamblea celebrada en Madrid en 1987, se redacta la
declaracion sobre la Eutanasia: “La eutanasia, es decir, el acto deliberado
de dar fin a la vida de un paciente, aunque sea por su propio requerimien-
to o a peticion de sus familiares, es contraria a la Etica. Ello no impide al
médico respetar el deseo del paciente de dejar que el proceso natural de la
muerte siga su curso en la fase terminal de su enfermedad.

En 1989, en la 41* Asamblea celebrada en Hong Kong sobre el es-
tado vegetativo persistente, se afirma que “una vez que se plantea la dis-
yuntiva de mantener o interrumpir la vida por medios artificiales, se de-
ben considerar sus dimensiones éticas y legales”. Tras esta afirmacion, la
AMM no entra a considerar cudles son estas dimensioes éticas y legales.

Por ultimo, en la 44* Asamblea de la AMM celebrada en 1992 en
Marbella, se redacta la Declaracion sobre el suicidio con ayuda médica.
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En ella se defiende que “el suicidio con ayuda médica, como la eutanasia,
es contraria a la Etica y debe ser condenado por la profesion médica.
Cuando el médico ayuda intencionada y deliberadamente a la persona a
poner fin a su vida, entonces el médico actua contra la Etica. Sin embar-
go, el derecho de rechazar tratamiento médico es un derecho bésico del
paciente y el médico actia éticamente, incluso, si al respetar ese deseo, el
paciente muere”.

j.- El Cédigo Espaiiol de Deontologia y Etica Médica

Ademas de estas declaraciones de la Asociacion Médica Mundial,
todas las Organizaciones Médicas estatales poseen su propio Cédigo de
Etica y Deontologia. En Esparia, el Cédigo vigente fue revisado por tlti-
ma vez en 1990. Consta de trece capitulos y expone los principios éticos
que rigen la practica de la Medicina en nuestro pais.

Con referencia al tema que nos ocupa, merece la pena destacar
tres capitulos, en los que se compendian los principios basicos que rigen
la conducta del médico.

El capitulo II recoge los principios generales y desarrolla los ele-
mentos fundamentales de la Deontologia médica. Entre ellos caben des-
tacar los siguientes: el respeto como actitud fundamental del médico fren-
te a sus pacientes; el deber de cuidar a todos con la misma diligencia; la
obligacién de procurar el bien cuando sea posible y de evitar siempre el
mal (principios de beneficencia y no maleficencia), la obligacién de no
desatender nunca al paciente en ninguna circunstancia.

El articulo 4.1 expone el principio fundamental de la actividad
Medica: "La profesion médica estd al servicio del hombre y de la socie-
dad. En consecuencia, respetar la vida humana y la dignidad de la perso-
nay el cuidado de la salud del individuo y de la comunidad, son los debe-
res primordiales del médico".

El capitulo III, que versa sobre la relacion del médico con sus pa-
cientes, pone de relieve la necesidad de la confianza entre el médico y el
enfermo para la eficacia de la asistencia médica (art. 7), la obligacién del
médico de respetar las convicciones del enfermo o sus allegados (art. 8.1)
siempre que estas convicciones no influyan negativamente en la calidad
de la asistencia médica. Establece también la conducta que debe seguir el
médico cuando se produce una discrepancia irresoluble con el paciente:
en tal caso, nunca se pueden violentar las convicciones del paciente ni las
del médico, por lo que, si no se llegara a un acuerdo, la relacién entre
ambos queda suspendida. Si el enfermo no es mentalmente capaz, el mé-
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dico debe consultar a su familia o representante legal para obtener el con-
sentimiento. En el caso de que esta consulta no sea posible, el médico
prestara los cuidados que le dicte su conciencia profesional (art. 11.3).

El capitulo VI trata del respeto a la vida y a la dignidad de las per-
sonas. El articulo 25.1 afirma que "no es deontoldgico admitir la existen-
cia de un periodo en que la vida humana carece de valor". Este principio
es aplicable tanto al comienzo como al final de la vida. Por muy deterio-
rado que se encuentre el estado de salud de un paciente terminal, el Cédi-
go defiende que la disminucién de sus capacidades no disminuye su dig-
nidad como persona. El c6digo dedica un articulo a las situaciones limite:
"En caso de enfermedad incurable y terminal, el médico debe limitarse a
aliviar los dolores fisicos y morales del paciente, manteniendo en todo lo
posible la calidad de una vida que se agota y evitando emprender o conti-
nuar acciones terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Asistird al
enfermo hasta el final, con el respeto que merece la dignidad del hombre"
(art. 28.2)

Podemos apreciar que estos documentos no tratan explicitamente
el problema de la futilidad, pero si hacen referencia directa a los factores
que entran en juego en la determinacién de la futilidad de las interven-
ciones médicas: el respeto a la autonomia del paciente, la libertad de ejer-
cicio del médico, la consulta a los familiares o representantes legales del
paciente cuando éste es mentalmente incapaz, las condiciones que deben
respetarse para suspender un tratamiento solicitado por el paciente, etc.
Estos elementos serdn integrados posteriormente en la definicién de futi-
lidad y en la elaboracion de un algoritmo para la toma de decisiones.
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I.4.- Construccion de un concepto de futilidad.

11.4.1.- Necesidad de construir un concepto de futilidad.

Para poder conocer el estado de las cuestiones sobre futilidad en-
tre los médicos espafioles es necesario construir en primer lugar una defi-
nicién de futilidad que recoja lo esencial de las definiciones anteriormen-
te estudiadas. Este concepto deberia ser el punto de partida para plantear
e intentar solucionar las cuestiones de futilidad, para conocer el grado de
aceptacion de la definicién propuesta entre los encuestados y, una vez re-
cibidos sus comentarios y criticas, concluir con un concepto adecuado de
futilidad.

Para construir un concepto adecuado de futilidad, debemos partir
del andlisis de los factores implicados. Estos factores pueden ser agrupa-
dos en las tres categorias esbozadas por Youngner!'8, en 1988:

a. Criterios médicos objetivos. Estos criterios constituyen la pri-
mera aproximacion al problema de la futilidad, pues son los primeros so-
bre los que se ha de decidir cuando se considera la futilidad de un proce-
dimiento médico.

b. Criterios subjetivos del paciente: constituyen la segunda apro-
ximacion al problema de la futilidad porque se examinan después de los
criterios médicos objetivos.

c. Criterios socioecondmicos: son los ultimos que se examinan a
la hora de conocer la futilidad de un procedimiento médico. Constituyen,
pues, una “tercera aproximacion”.

En los apartados siguientes vamos a analizar sucesivamente estos tres
grupos de factores.
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11.4.2.- Primera aproximacion: el criterio médico de futilidad.

Por tratarse de elementos técnicos y cientificos, su valoracién es
competencia especifica del médico, que los analiza partiendo del estudio
clinico del estado del paciente. En esta fase, el papel habitual del paciente
es "dejarse hacer". El médico solicita las exploraciones que cree conve-
nientes, informando con claridad al paciente en qué consisten y el motivo
por el que las solicita.

La participacion del paciente serd mas activa una vez que el médi-
co haya concluido su valoracion clinica y haya analizado todos los facto-
res objetivos. Es entonces cuando médico y paciente valorardn juntos las
conclusiones derivadas de la exploracion clinica y decidirdn el plan tera-
péutico mds conveniente. Pero hasta la obtencion de estas conclusiones,
la valoracion de los factores técnicos y objetivos es competencia del mé-
dico.

Para valorar la futilidad de un determinado procedimiento médico, debe-
mos examinar sucesivamente los siguientes factores médicos objetivos:

a. La utilidad fisiol6gica de un acto médico.

b. El prondstico de la enfermedad como criterio de futilidad.

c. La valoracién del beneficio.

d. La relacién beneficio/inconvenientes. Proporcionalidad del acto

médico.

e. (Puede considerarse el tratamiento fitil como una alternativa

mas de terapia?

11.4.2.a.- Utilidad fisiolégica de un acto médico. Criterios estadis-
ticos.

El cardcter cientifico de la Medicina

El carécter cientifico de la Medicina exige que toda actuacion
médica esté respaldada por conocimientos obtenidos de la investigacion.
La actuacion médica es guiada por estos conocimientos para conseguir un
determinado objetivo razonable. Cualquier intervencion médica capricho-
sa o carente de base cientifica es firmemente rechazada por la Etica Mé-
dica. Asi lo expresa el C6digo espaiiol de Etica y Deontologia Médica:

Articulo 21.1: Todos los pacientes tienen derecho a una atencion
médica de calidad cientifica y humana. El médico tiene la responsabili-
dad de prestarla, cualquiera que sea la modalidad de su prdctica profe-
sional, comprometiéndose a emplear los recursos de la ciencia médica
de manera adecuada a su paciente, segiin el arte médico del momento y
las posibilidades a su alcance.
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Articulo 24.2: No son éticas las prdcticas inspiradas en el charla-
tanismo, las carentes de base cientifica o las que prometen a los enfer-
mos o a sus familiares curaciones imposibles; los procedimientos iluso-
rios o insuficientemente probados, la aplicacion de tratamientos simula-
dos o de intervenciones quirtrgicas ficticias o el ejercicio de la Medicina
mediante consultas exclusivamente por carta, teléfono, radio o prensa.

La valoracion estadistica.

El método que utiliza la Medicina para comprobar que sus proce-
dimientos son validos y no fruto del azar es el método estadistico.

La aceptacion clinica de nuevos farmacos y de nuevos procedi-
mientos de diagndstico, prevencion o terapia exige la comprobacion pre-
via de que el resultado positivo obtenido con estas intervenciones no sea
fruto del azar o de circunstancias incontroladas: es necesario determinar,
por ejemplo, que los efectos detectados se deben al nuevo fadrmaco y no a
la casualidad.

La estadistica aplicada a conocer la efectividad de los procedi-
mientos médicos evalia cominmente el denominado "valor de p". Este
valor indica la probabilidad de que el efecto que consigue el procedi-
miento médico sea debido al acto médico en si y no a otras circunstan-
cias. Se suelen utilizar valores de p de 0,05 6 0,01. Un valor de p de 0.01
indica que la probabilidad de que el efecto conseguido sea debido al acto
médico en si mismo es de un 99% o superior. Una p de 0.05% indica que
esta probabilidad es de al menos un 95%. Estos son los dos valores mas
utilizados. Por regla general, para que un firmaco sea considerado util,
debe poseer un valor de p de 0.05 o menor. Estos valores de p han sido
elegidos por consenso'!®. Podian haberse propuesto otros valores de p.

La estadistica como criterio para valorar la futilidad fisiologica

Se han propuesto evaluaciones cuantitativas de la eficacia para de-
limitar la futilidad de los procedimientos médicos. Asi, Lantos y sus co-
laboradores afirman que un tratamiento debe ser considerado virtualmen-
te fitil si la probabilidad de beneficio es muy baja'?’. También Schnei-
derman, cuando define cuantitativamente la futilidad, afirma que una te-
rapia es futil si no ha conseguido ningun resultado eficaz tras ser aplicada
a cien pacientes'?!. Esta valoracién cuantitativa trata de buscar una obje-
tivacion de la futilidad: quiere acotar con unos pardmetros determinados
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de probabilidad este "problema sin nombre", como lo califica Ca-
llahan'?.

La delimitacion estadistica de la efectividad de los tratamientos
hace referencia unicamente a la efectividad fisiolégica del procedimiento
médico: permite cuantificar en qué proporcion un procedimiento médico
alcanza el objetivo para el cual ha sido instaurado. De ordinario, tal valo-
racién se emplea, por ejemplo, para valorar el porcentaje de remision en
un determinado tipo de cancer con una combinacion de citotoxicos, o pa-
ra valorar el éxito de la RCP en un determinado grupo de pacientes.
Cuanto mayor sea el porcentaje de éxito, mayor se considera la eficacia
del tratamiento.

Por el contrario, cuando la eficacia del tratamiento es baja su uti-
lidad es seriamente cuestionada. El problema es atin mayor cuando los
tratamientos propuestos son muy caros. ;Cudl es el limite de eficacia que
permita separar aquellos procedimientos que pueden ser tenidos por Titi-
les frente a los que no lo son? Una vez mds, como en el caso de la efecti-
vidad de los farmacos, no hay otro modo de establecer este porcentaje si
no es mediante arbitraje o consenso. Lantos tiene razén cuando afirma
que un tratamiento futil es meramente el final del espectro de terapias de
eficacia muy baja, si se refiere a la futilidad meramente fisiologica. Este
espectro es continuo y el valor de eficacia probable que separe lo util de
lo futil s6lo puede establecerse mediante convenio que designe el valor
que se considere mds razonable. Se plantea asi la cuestion fronteriza entre
lo beneficioso y lo fiitil. Los autores no se ponen de acuerdo a la hora de
establecer este limite. Podemos verlo en los siguientes ejemplos:

*La RCP ha sido considerada fiitil en pacientes con cdncer metastdsico
porque dos estudios indican que la prolongacion de la supervivencia que
alcanza es nula'*'?*. Estos estudios declaran tratamiento fiitil al de efi-
cacia 0%.

*Lantos, en un estudio sobre la supervivencia de neonatos de bajo peso,
encuentra que solo sobreviven el 7% de los nifios que presentan una pa-
rada cardiaca en las 72 horas primeras de vida. Considera que tal tasa
de supervivencia es demasiado baja y por tanto la RCP en estas condi-
ciones es fiitil'>.

*Schneiderman considera fiitiles los tratamientos que no han obtenido
resultados favorables en los iiltimos 100 casos en los que se aplicaron, lo
que equivaldria a decir que el tratamiento es fiitil si consigue el éxito con
una probabilidad inferior al 1%.
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*Bernard Lo también trata de encontrar el porcentaje de éxito por deba-
jo del cual un tratamiento pueda considerarse fiitil'*®.

Ninguno de los autores que ofrecen niveles cuantitativos explican
las razones en que han basado sus conclusiones.

Es, pues, patente la falta de acuerdo entre los autores en la fijacion
de niveles cuantitativos definitorios de la futilidad de un procedimiento
médico. El problema reside en que cada situacién clinica presenta unas
caracteristicas peculiares, propias, que no permiten que la delimitacién de
eficacia de una sea extrapolable a otras situaciones. Por este motivo, pa-
rece prudente abstenerse de proponer una tasa universal, vdlida para todo
tipo de situaciones. Mds ain, es quizd un empefio imposible dado el ca-
racter individual, singular, de cada situacion clinica.

Sabemos, sin embargo, que hay intervenciones constantemente
ineficaces: la RCP es iniitil en neonatos de unas determinadas caracteris-
ticas; la quimioterapia no alarga la supervivencia de pacientes con metés-
tasis. De modo semejante, deberian realizarse estudios en situaciones cli-
nicas diversas para conocer las limitaciones de los tratamientos disponi-
bles en cada momento, y evitar su instauracion en caso de comprobarse
su futilidad.

De estas reflexiones podemos concluir que la tasa de éxito de un
determinado procedimiento médico debe superar un determinado nivel
para ser tenido en cuenta como recurso no fitil. Ese nivel debe ser con-
sensuado por los médicos, basandose en experimentaciones clinicas de
situaciones y enfermedades concretas.

11.4.2.b- El prondstico, su validez como criterio de futilidad.

El prondstico es un pardmetro muy importante para el médico: in-
dica la evolucion, clinica y temporal, més probable de la enfermedad y
ayuda a prevenir las complicaciones. Es también muy importante para el
paciente, que desea saber cudl es el curso probable de su enfermedad y
las repercusiones para su vida de trabajo y relacion, la expectativa de vi-
da, las posibles limitaciones, secuelas, el coste de los tratamientos nece-
sarios y el desenlace final previsible.

El prondstico se define como la prediccion de la evolucion y
desenlace de una enfermedad utilizando la informacién clinica disponible
acerca del paciente. El juicio prondstico se basa en la naturaleza y pato-
genia de la enfermedad, en la respuesta que se espera del tratamiento'?’, y
también en la experiencia obtenida previamente con otros pacientes que
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han padecido la misma enfermedad. No es posible realizar el prondstico
de una enfermedad nueva o de la que se conocen pocos casos. El pronds-
tico se basa en esa experiencia previa, sometida a un tratamiento estadis-
tico que analiza las formas mas probables de evolucion de la enfermedad.
El prondstico del paciente deberia tener en cuenta todas las variables que
intervienen en el curso de la enfermedad.

La doble vertiente del prondstico.

El prondstico no debe reducirse a vaticinar el tiempo de supervi-
vencia del paciente. En el caso de las situaciones donde se plantean dudas
de futilidad no basta conocer la supervivencia esperada del paciente, sino
también la calidad de vida del paciente.

Por esta razon, podemos considerar el prondstico desde una doble
vertiente:

- la vertiente cuantitativa, que predice la supervivencia cronoldgica del
paciente,

- y la vertiente cualitativa, que sefiala el modo mds probable en que se va
a desarrollar la vida del paciente.

Esta doble vertiente del prondstico ya fue intuida por Schneider-
man y Jeckers cuando analizaron el aspecto cualitativo y cuantitativo de
la futilidad'?®. Como vimos anteriormente, para estos autores la futilidad
puede ser considerada desde perspectivas: cualitativa (calidad de vida del
paciente) y cuantitativa (porcentaje de efectividad de un procedimiento
médico).

La elaboracion del prondstico.

Puede realizarse de dos maneras:

La primera forma consiste en estudiar todos los datos disponibles
del paciente: historia clinica, exploracién, exdmenes complementarios,
bibliografia sobre la enfermedad, consulta con otros colegas, etc. En estos
casos es muy importante la experiencia que posea el médico de casos si-
milares anteriores. Cada especialidad médica utiliza un determinado gru-
po de variables para elaborar el prondstico de una enfermedad. Por ejem-
plo, para determinar el prondstico del recién nacido de bajo peso que ha
sobrevivido a una reanimacion cardiopulmonarlzg, se toman en cuenta va-
riables tales como el tiempo de gestacion menor de treinta y siete sema-
nas, la parada cardiaca antes de las cuarenta y ocho horas postparto, la
aparicion de fallo renal o sepsis, y un peso al nacer inferior a 1500 gra-
mos.
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La segunda forma de determinar el prondstico se realiza utilizan-
do las denominadas "escalas de pronodstico". Estas escalas integran los
valores de distintos pardmetros prondsticos y pueden indicar con asom-
brosa fiabilidad el prondstico del paciente. Tales escalas comenzaron a
utilizarse en los afios sesenta, pero han alcanzado méxima popularidad en
el ultimo decenio. Las escalas usadas hoy, construidas a partir del estudio
de largas series de pacientes de caracteristicas similares, incluyen una se-
rie de variables estandarizadas que son evaluadas al realizar la historia
clinica del paciente. Son variables muy sencillas y facilmente objetiva-
bles: por ejemplo, la presion arterial, el ritmo cardiaco, el pH y la concen-
tracion de electrolitos sanguineos, o el grado de conciencia. A estas va-
riables se le han aplicado criterios estadisticos para conocer la relacion de
cada variable con el desenlace final de la enfermedad. La m4s utilizada en
la actualidad es la APACHE II (Acute Physiology and Chronic Health
Evaluation).

En la bibliografia revisada, algunos articulos estudian la capaci-
dad de prediccion tanto de los médicos como de escalas disefiadas para
pronosticar el riesgo de mortalidad en las UCIs. Comparando las dos
formas de realizar un prondstico, los autores sefialan pequefias diferen-
cias entre la prediccion realizada por los médicos y la obtenida usando
escalas: algunos trabajos conceden mayor fiabilidad al criterio del médi-
c0'3, otros trabajos confieren mayor fiabilidad a la escala APACHE II'3!,
y otros afirman que ambas formas de realizar el prondstico son comple-
mentarias'>?.

El aspecto cualitativo del prondstico.

Este aspecto ha sido menos estudiado que el cuantitativo. En la
mayoria de las ocasiones, el prondstico hace referencia sélo al tiempo de
supervivencia. Sin embargo, cuando se trata del aspecto cualitativo del
prondstico suele hablarse mas bien de "calidad de vida". Ningtn articulo
usa la expresion aspecto cualitativo del prondstico, pero si aparecen tér-
minos como “poca calidad de vida después del tratamiento”!3313* o “pro-
ndsticos sin esperanza”, frecuentes en estudios que hacen referencia a pa-
cientes en estado vegetativo persistente!®, o a pacientes que, aunque es-
tdn conscientes, soportan tratamientos en unas condiciones que limitan
mucho el desarrollo normal de sus vidas'®.

Lo habitual es que s6lo aparezcan datos referentes a tiempos de
supervivencia, obviando la calidad de vida del paciente. Esto ocurre, por
ejemplo, en los estudios sobre la eficacia de la estimulacién cardiopul-
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monar'?’, o sobre la prediccién de la mortalidad en las unidades de cui-
dados intensivos'3.

El aspecto cuantitativo del pronostico.

Como se dijo mas arriba, la mayoria de estudios sobre el prondsti-
co hacen sdélo referencia a su aspecto cuantitativo, quizd porque es mas
facilmente objetivable. En contraste, pronosticar la "calidad de vida" es
mads dificil.

Uno de los mds antiguos procedimientos de prondstico es el indi-
ce de Apgar, que permite a obstetras y neonatdlogos predecir la supervi-
vencia de los recién nacidos'?. El indice de Peel, disefiado en 1962 fue la
primera escala empleada para conocer el prondstico de un infarto agudo
de miocardio'*’. Este indice fue utilizado exclusivamente en pacientes
hospitalizados diagnosticados de infarto agudo de miocardio. En 1969 se
puso en préctica el sistema denominado APACHE (Acute Physiology and
Chronic Health Evaluation) que mejoraba la prediccion del indice de Peel
en los infartos agudos de miocardio. En 1974 aparecio la Escala de Glas-
gow para pronosticar el desenlace de las lesiones neuroldgicas que cursa-
ban con estado de coma'*!.

Todas estas escalas tenfan una aplicacién muy limitada, pues sélo
eran vélidas para una enfermedades y situaciones clinicas concretas. En la
década de los ochenta, se intent desarrollar en las unidades de cuidados
intensivos escalas universales que podian, en principio, ser aplicadas a
cualquier paciente ingresado en la UCIL. Pero, de hecho, las escalas utili-
zadas hoy soélo son fiables para pacientes que presentan las siguientes en-
fermedades: infarto de miocardio, neumonia, accidente cerebrovascular o
insuficiencia cardiaca congestiva.

La primera escala de estas caracteristicas, desarrollada en 1984 y
conocida como SAPS (Simplified Acute Physiology Score)'*?, es am-
pliamente utilizada en Europa y Rusia'*. Un afio mds tarde apareci6 otra
escala similar denominada MPM (Mortality Prediction Model)!**. Tam-
bién en el afio 1985 se perfecciond la antigua escala APACHE Yy asi apa-
recid la escala APACHE 11, que es la mas utilizada en los Estados Unidos
para predecir la supervivencia de los pacientes ingresados en la UCI'*,
Estas escalas necesitan, para ser utiles y eficientes, utilizar variables obje-
tivas, facilmente verificables, y susceptibles de ser convertidas a tablas de
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estimacién de probabilidad'*®. Todas ellas utilizan los datos extraidos de
pacientes tratados anteriormente.

Se han realizado varios estudios para determinar si estas escalas son ca-
paces de pronosticar el desenlace de la enfermedad con exactitud mayor
que el juicio clinico realizado por el médico. Salvo pequefias discrepan-
cias, es casi undnime la opinién de que las predicciones de mortalidad ba-
sadas en escalas de prondstico son iguales, u ocasionalmente superiores,
al juicio clinico'¥’. Estas escalas pueden confirmar que el prondstico cli-
nico estd bien calculado en un paciente concreto.

En la actualidad se estd intentando unificarlas en una tnica escala,
de forma que pueda utilizarse en un mayor numero de enfermedades. Con
este fin, se ha desarrollado en Estados Unidos una nueva versiéon del
APACHE (APACHE IIl), basada en un amplio estudio sobre los datos
proporcionados por las UCls de diversos hospitales, y que mejora la ver-
sién anterior. Con la nueva escala se pretende que todo paciente grave in-
gresado en un hospital sea rutinariamente analizado para conocer su pro-
néstico'*s,

Grado de exactitud del pronostico.

En la actualidad las escalas para la elaboracion de un prondstico
son utilizadas de manera muy restringida y en enfermedades muy concre-
tas. Los estudios del prondstico se han centrado principalmente en los pa-
cientes de las UClISs, en los pacientes que han sido sometidos a estimula-
cion cardiopulmonar y en los enfermos terminales.

El pronostico en los pacientes ingresados en UCls

Es en las UCIs donde se han realizado mas estudios para determi-
nar el prondstico. Y asi, se ha hecho posible predecir la mortalidad de los
pacientes que padecen infarto agudo de miocardio, neumonia, insuficien-
cia cardiaca congestiva y accidente cerebrovascular, con un intervalo de
confianza superior al 95 %. La utilizacion de una escala APACHE II mo-
dificada (denominada RIP: Riyadh ICU Program) predice con mucha
exactitud la muerte de los pacientes ingresados en la UCI, sin incurrir en
falsos positivos; la probabilidad estimada de una prediccién errénea de
muerte es de 0.0055%"'*° Otra modificacién de la escala APACHE I pre-
dice la mortalidad en la UCI con una sensibilidad del 91,2% y una especi-
ficidad del 90%. Este método ha sido cuestionado por algunos autores'’.

Estos datos indican que los sistemas utilizados en el prondstico de
los pacientes ingresados en la UCI deben ser todavia mejorados, si han de
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utilizarse para conocer con una certeza razonable la supervivencia de los
pacientes. Es importante, sin embargo, reconocer que presentan ya hoy
una mds que aceptable capacidad de prediccion. La mayoria de los traba-
jos recomiendan no utilizar estas escalas prondsticas en pacientes de la
UCI para predecir la muerte de un paciente concreto!>"" 132, Es necesario
elaborar nuevos estudios hasta obtener un método que pronostique indi-
vidualmente el desenlace final del paciente con mayor certeza.

El prondstico en pacientes sometidos a estimulacion cardiopul-
monar.

En muchos hospitales es comun la prescripcion de 6rdenes de no
reanimacion en pacientes en los que la RCP no esta indicada. Estas 6rde-
nes indican que, en el caso de que el paciente sufra una parada cardiaca,
no se debe practicar la RCP. En un estudio realizado por Youngner, en
1985, sobre 506 pacientes, evaluados al ingresar en una unidad de cuida-
dos medios o intensivos, 71 de ellos (14%) tenian suscrita una orden de
no reanimacion, basadas en el mal prondstico de los pacientes (59%), su
mala calidad de vida (24%), o en el deseo expresado por ellos (15%)'.
El prondstico fue establecido con las escalas MAPS (maximum acute
physiology score), CHE(chronic health evaluation), que equivalen practi-
camente a la APACHE IL

Un articulo de Bedell y cols de 1983 estudia la efectividad de la
estimulacién cardiopulmonar en relacién con el diagnéstico'>*: de 294
pacientes sometidos a reanimacion cardiopulmonar, el 14% fueron dados
de alta y el 11% contindan vivos a los seis meses. Se encontré una morta-
lidad del 98% en pacientes con disfuncion ventricular grave, del 96% en
pacientes cancerosos, del 100% en pacientes con metdstasis, del 98% en
pacientes con fallo renal y del 100% en pacientes con neumonia. Si la re-
animacion duré mds de 30 minutos, no se recuperé ninguno (salvo cir-
cunstancias especiales, tales como intoxicacion por barbitiricos o hipo-
termia).

Niemann defiende que s6lo sobreviven un 0,7% de los pacientes
sometidos a RCP en el momento del ingreso hospitalario, pero que no
habian respondido antes a una correcta RCP fuera del hospital'>>. De
1445 pacientes estudiados, s6lo 10 sobrevivieron y seis de ellos sufrieron
una segunda parada cardiaca tras la RCP.

Estos datos nos proporcionan una estimacién fiable respecto al
prondstico de determinados grupos de pacientes sometidos a RCP. Asi,
podemos concluir que es fitil instaurar una RCP en pacientes con céncer
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metastdsico, o con neumonia, o en los que la RCP ha sido infructuosa
durante mas de 30 minutos, o que no respondieron a una correcta RCP
antes de ingresar en el hospital, porque en casos anteriores similares se
demostré que la supervivencia es nula.

Validez del pronostico en los pacientes terminales.

El tercer grupo de pacientes donde habitualmente se realizan pro-
nosticos es el de los pacientes incurables y terminales. Para estudiar este
grupo es interesante tomar como modelo el sistema Hospice del Reino
Unido, dedicado a proporcionar cuidados paliativos y soporte psicosocial
a pacientes terminales, sobre todo a pacientes de cancer o de SIDA S,
Los criterios diagnoésticos del sindrome terminal de enfermedad son los
siguientes'>’:

- enfermedad causal incurable de evolucién progresiva.

- Pronéstico de supervivencia inferior a un mes.

- Estado grave (inferior a 40% de la escala de Karnofsky).

- Insuficiencia de 6rgano, tnica o multiple.

- Ineficacia comprobada de los tratamientos.

- Ausencia de otros tratamientos activos.

Entre los estos criterios de sindrome terminal de enfermedad se
encuentra el prondstico de supervivencia inferior a un mes. En un estudio
realizado por Forster y Lynn, se pone de manifiesto por un lado la falta de
unidad de los criterios de varios especialistas para pronosticar la supervi-
vencia de los pacientes terminales y, por otro, la inexactitud de los méto-
dos empleados para pronosticar la supervivencia de los pacientes a medio
plazo (entre tres y seis meses)'>®. Es importante resaltar de este articulo
que el porcentaje de prondsticos errdneos no es despreciable: entre un 0,9
y un 9,4 (segun los diversos especialistas que realizaron la prediccion) de
los pacientes pronosticados de una supervivencia menor de tres meses,
superaron los seis meses de vida.

Pearlman'>® afirma que los sistemas de estimacién del pronéstico
resultan ttiles en las unidades de cuidados intensivos, pero la fiabilidad
de su predicciéon disminuye cuando se trata de pacientes terminales cuya
expectativa de vida es atn de varios meses. A medida que se acerca el
momento de la muerte, la prediccion del desenlace final es mds fiable.

Forster y Lynn coinciden en afirmar que el prondstico acerca del
paciente es a menudo impreciso si se hace a medio o largo plazo (por
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ejemplo seis meses), y s6lo es mds aproximado cuando la muerte estd ya
muy cerca'®,

De estos estudios se deduce que cuando el paciente estd mas grave
0 estd mds cerca de la muerte es mds facil conocer el prondstico que
cuando se estima que ain puede sobrevivir varios meses.

Estos prondsticos hacen referencia exclusivamente al aspecto
cuantitativo, es decir, a la esperanza de vida. Poco dicen acerca de la "ca-
lidad de vida”. Para conocer este aspecto cualitativo, el médico se basa
principalmente en la historia natural de al enfermedad y en las alteracio-
nes que en esta historia produciré el tratamiento aplicado. Con estos dos
factores es posible conocer de manera aproximada el prondstico cualitati-
vo del paciente. El prondstico cuantitativo, aunque sea mds dificil preci-
sar con exactitud, en el caso de las enfermedades incurables y terminales
es malo.

Utilidad del pronostico en los juicios de futilidad.

El prondstico en los juicios de futilidad es muy importante princi-
palmente por dos motivos.

En primer lugar, porque en razén de la valoracion del prondstico
pueden ser calificadas de futiles aquellas medidas que no mejoran el pro-
nostico de la enfermedad ni en su aspecto cuantitativo (alargamiento de la
esperanza de vida) ni en su aspecto cualitativo (mejora de la calidad de
vida). Este es el caso, por ejemplo, de la aplicacion de la estimulacién
cardiopulmonar en pacientes con tumores metastasicos. En este caso, no
estd indicada la instauracion de este procedimiento puesto que su benefi-
cio es claramente nulo. Este juicio de futilidad es realizado por el médico,
pues se trata de un conocimiento técnico objetivo, y no existe ninguna ra-
z6n para que deba ser consultado con el paciente.

Por otro lado, en los casos en los que el prondstico no sea tan cla-
ro como en el ejemplo anterior, el conocimiento que proporciona al mé-
dico, a pesar de sus limitaciones, es un conocimiento aproximado de las
condiciones en las que se va a desenvolver el paciente en su enfermedad.
Este conocimiento es de gran interés tanto para el paciente como para el
médico. Entre ambos pueden establecer los objetivos a alcanzar y las pau-
tas que hardn posible la consecucion de estos objetivos. Este conocimien-
to del prondstico es muy importante para valorar el beneficio que puede
esperarse de las diversas alternativas de tratamiento. Un prondstico malo
puede ser una indicacién para optar por la instauracién de cuidados palia-
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tivos y rechazar o suspender cualquier procedimiento encaminado a la cu-
racion de la enfermedad.

11.4.2.c.- La valoracion del beneficio.

El beneficio es un componente fundamental de las decisiones
acerca de la futilidad. Por ello, es necesario que me detenga a considerar
qué se entiende por beneficio en Medicina.

La busqueda de un beneficio para el paciente es un objetivo irre-
nunciable en el quehacer cotidiano de la Medicina. El médico procura
beneficiar al paciente, evitando emprender toda accién que pueda causar-
le algin dafio. Este principio es habitualmente denominado como "prin-
cipio de beneficencia". Este principio, implicito en muchas decisiones
médicas, es utilizado con frecuencia para decidir cudndo un tratamiento
puede ser considerado futil. El juicio del médico se basa ante todo en cri-
terios objetivos. Tanto la anamnesis, como el examen clinico y las prue-
bas complementarias son empleados para conocer el estado de salud del
paciente y realizar un diagnéstico exacto de la enfermedad que presumi-
blemente padece. Después se propone un tratamiento con la finalidad de
curar la enfermedad, o si esto no es posible, de aliviarla y beneficiar de
alguna manera al paciente. Cuando el tratamiento no produce ningin be-
neficio puede afirmarse, indudablemente, que es futil.

La valoracion del beneficio debe realizarse una vez asegurada la
eficacia del procedimiento médico que se desea instaurar. Con relacion al
tratamiento, es posible incluir todo tipo de tratamiento en uno de los cua-
tro grupos siguientes. Vamos a examinar las circunstancias en las que ca-
da grupo siguiente produce un beneficio evidente al paciente.

Tratamiento de la enfermedad de base.

Cuando la enfermedad de base es incurable y no existe un trata-
miento efectivo, cualquier tratamiento encaminado directamente a tratar
esta enfermedad es futil. La afirmacién de que este tratamiento no es
efectivo s6lo puede realizarse analizando estudios clinicos anteriores en
los que se ha empleado el tratamiento en situaciones similares. En este
caso, la afirmacion de que el tratamiento es fiitil se basa fundamental-
mente en un estudio clinico que demuestra estadisticamente la inutilidad
del tratamiento. Este tratamiento inutil no produce ningtin beneficio al
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paciente, por el contrario, puede provocar efectos secundarios perjudicia-
les. Por este motivo, el médico no debe proporcionar tratamientos en los
que se ha demostrado que no producen ningtn beneficio.

Tratamiento de enfermedades intercurrentes.

Las enfermedades intercurrentes en pacientes terminales, no tie-

nen por qué provocar la muerte del paciente, aunque sean secundarias a la
enfermedad de base. En el caso de estas enfermedades intercurrentes es
preciso valorar el beneficio que se puede proporcionar al paciente y los
riesgos que conlleva la aplicacion del tratamiento.
En los pacientes ingresados en una UCI en los que se ha pronosticado su
supervivencia, lo correcto es instaurar una terapia agresiva. Los estudios
realizados revelan un 20% de muertes entre los pacientes en los que se
pronosticé la supervivencia'®'. En estos casos, la instauracién de una te-
rapia agresiva estd justificada porque existe una probabilidad del 80% de
supervivencia. La omision de tratamiento de la enfermedad intercurrente
en estos pacientes constituiria una omision injustificada. Si el tratamiento
de la enfermedad intercurrente conlleva elevados riesgos, el médico, en
didlogo con el paciente, debe sopesar la conveniencia de su instauracion.

Tratamiento sintomdtico.

Tratamiento sintomético es aquel que Unicamente pretende la me-
joria o eliminacién de un determinado sintoma, sin intencién de tratar la
enfermedad que lo produce. Este tratamiento constituye un claro benefi-
cio para el paciente y constituye una de las bases de la Medicina Paliati-
va, que procura aliviar los sintomas que producen las enfermedades incu-
rables. Unicamente se proporcionaran farmacos o procedimientos tera-
péuticos que hayan demostrado eficacia. Aunque estos tratamientos pue-
dan acortar la vida del paciente, su utilizacion estd justificada por el
enorme beneficio y bienestar que proporcionan al paciente.

Soporte vital: Respiracion asistida, alimentacion e hidratacion
parenteral y Reanimacion Cardiopulmonar(RCP).

Estos procedimientos son los que mayores discrepancias suscitan
entre los autores. Por este motivo, es necesario realizar un examen mas
detenido. La valoracion del beneficio de estas medidas terapéuticas es
mdas complicada cuando el paciente se encuentra en estado vegetativo
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persistente. Hay muchas comunicaciones en las revistas médicas sobre
pacientes en este estado desde el caso Quinlan. En todos ellos se discute
la futilidad de mantener la alimentacion o hidratacion parenteral o un res-
pirador artificial en un paciente en EVP!62,

La alimentacion parenteral es un procedimiento que, aunque la
American Academy of Neurology califique de tratamiento médico'®?,
puede ser considerada como cuidado de enfermeria'®*, aunque peri6di-
camente deba ser supervisada por un médico. Para mantener a una perso-
na bien alimentada durante un periodo largo de tiempo, es preciso instau-
rar esta alimentacion mediante una via central. Esto requiere la supervi-
si6én de personal cualificado y puede acarrear complicaciones importan-
tes. Si las complicaciones son frecuentes, los inconvenientes que puede

producir esta alimentacion pueden desaconsejar su utilizacion.

La alimentacion enteral posee las siguientes caracteristicas: su
costo econdmico es bajo; los cuidados que requiere pueden ser realizados
por personal de enfermeria; es una alimentacion que puede proporcionar-
se en el mismo domicilio del paciente y, en principio, carece de compli-
caciones. El beneficio médico que proporciona es obvio: no es posible la
supervivencia sin un aporte adecuado de liquido, nutrientes y oligoele-
mentos. Por estos motivos, su utilizacién estd ampliamente recomendada
y sélo situaciones realmente criticas pueden justificar su suspension.

La respiracion asistida es un procedimiento médico complejo que
puede ocasionar problemas mucho mayores que la hidronutricién enteral
o parenteral. La necesidad de una buena ventilacion en la persona huma-
na es mas acuciante que la necesidad de una buena hidronutricién. Ello es
debido no sélo a los graves problemas que se derivan de una ventilacién
deficiente, sino principalmente a la ansiedad, angustia e inquietud que
produce una respiracion dificultosa. El respirador automatico es un pro-
cedimiento mds complejo que la alimentacion parenteral, y su manejo es
mucho més delicado por lo que debe estar controlado por personal espe-
cializado. Las complicaciones que puede producir son mayores que las
que puede presentar la hidronutriciéon. En algunas ocasiones es necesario
practicar una traqueotomia para mantener el respirador conectado en un
largo periodo de tiempo. Por todos estos motivos, la respiracion asistida
debe ser considerada como tratamiento médico en sentido estricto. Aun-
que el beneficio proporcionado es evidente, porque mantiene al paciente
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con vida, los inconvenientes pueden ser desproporcionados en relacion al
beneficio si se sabe con certeza que la persona no podra volver a respirar
espontdneamente. En el caso en que el beneficio es igual o inferior a los
inconvenientes, para valorar la futilidad de este procedimiento debemos
examinar otros factores complementarios como por ejemplo: complica-
ciones del tratamiento, neumonias de repeticion, prondstico a medio pla-
zo, estado general del paciente, naturaleza de la enfermedad de base, etc.
Si el estado del paciente, en lugar de estabilizarse, empeora y se complica
ain mds, agravando los inconvenientes y minimizando los beneficios,
puede concluirse que la ventilacién asistida es un procedimiento futil.

También se ha cuestionado la futilidad de la estimulacién cardio-
pulmonar(RCP) en ciertos supuestos. De hecho, desde hace varios afios
se estan generalizando en los hospitales de Estados Unidos las "6rdenes
de no reanimacion" (DNR, del inglés "do not resuscitation order"). Estas
ordenes implican que el médico considera que la reanimacién es inutil
dado el estado del paciente. Es preciso que examinemos cudles son los
criterios que se siguen para establecer una “orden de no reanimacién”.

Resulta sorprendente comprobar que en la bibliografia revisada no
se explicitan los criterios para proponer esta orden'6>! En el articulo de
Lipton, en un 60% de casos no se especificaban las razones por las que se
incluia la orden de no reanimacién. Paradéjicamente, el 51% de pacientes
con estas 6rdenes fueron dados de alta; el 3% de todas las altas hospitala-
rias en el estudio( realizado en un hospital de 450 camas durante seis me-
ses) tenfan una orden de no reanimacién'®’.

Tomlimson y Brody exponen tres razones que justifican las orde-
nes de no reanimacion: que la reanimacién no produzca beneficio médi-
co, la pobre calidad de vida tras la reanimacién y la pobre calidad de vida
antes de la reanimaci6n'%®.

En el articulo publicado por Youngner sobre las 6rdenes de no re-
animacién en las unidades de cuidados intensivos'®, solamente un 58%
de las historias clinicas informaban acerca de las razones que condujeron
al equipo médico a suscribir una orden de este tipo. Es un nimero a todas
luces insuficiente. Todas las historias clinicas deberian aportar razones
claras que justifican la suscripcion de esta orden, con datos objetivos so-
bre el estado del paciente que respalden esta decisién. El articulo de
Youngner afirma que las razones por las que se suscribieron 6rdenes de
no reanimacion fueron las siguientes: el prondstico pobre (realizado por
escalas similares a la APACHE II) en un 59 % de casos, poca calidad de
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vida en un 24% de casos y los deseos del paciente en un 15%. Estas dos
ultimas razones para juzgar la inutilidad de la reanimacion cardiopulmo-
nar no estdn, a mi juicio, suficientemente justificadas. La valoracién de la
calidad de vida debe ser empleada con mucha cautela. La calidad de vida
en si misma no es indicadora de la futilidad de un tratamiento. Lo que
debe hacerse es valorar el beneficio que pueda reportar un tratamiento
examinar si ese beneficio no conlleva graves riesgos o es un beneficio
muy pequefio para el conjunto del estado de salud del paciente. La cali-
dad de vida no es un valor absoluto y no debe ser considerado como un
pardmetro capaz de justificar por si mismo cuando un tratamiento es futil.

Los problemas que plantea el estado vegetativo persistente.

El estado vegetativo persistente es una nueva entidad clinica que
aparecié a partir del descubrimiento y aplicacién de las modernas técni-
cas de estimulacion cardiopulmonar. Esta entidad clinica ha suscitado
complicadas cuestiones acerca del beneficio que puede proporcionarse a
estos pacientes cuando son sometidos a respiracion asistida, hidronutri-
cion enteral o parenteral o estimulacion cardiopulmonar.

En primer lugar es necesario declarar que no hay argumentos con-
tundentes que contradigan que un paciente en estado vegetativo persisten-
te es una persona humana. El estado vegetativo persistente difiere subs-
tancialmente de la muerte cerebral y no puede ser confundido con ésta.
Esta confusion es frecuente cuando se utiliza indiscriminadamente el
término "coma"!’’. El argumento que defiende que el estado vegetativo
persistente o cualquier estado de coma es una mera existencia fisica'’! es
gratuito: hay que probar que las personas en estado vegetativo persistente
no son capaces de ninguin tipo de actividad racional, teniendo en cuenta
que lo racional no abarca unicamente la relacion extracorporea: la memo-
ria, la percepcion interna, también forman parte de la vida racional y por
ahora no se ha demostrado que estas capacidades no sean posibles en los
pacientes en este estado. En el caso de los pacientes en estado vegetativo
persistente no es posible afirmar su absoluta incapacidad racional. Mien-
tras ésta no quede demostrada, la actuacion del médico debe ser muy cau-
telosa. Segun el principio "primum non nocere", si la hidronutricién no
supone medidas complejas ni riesgos excesivos para el paciente, se debe
optar por la alimentaciéon de estos pacientes como medida cautelar.
Cuando la alimentacién de estos pacientes supone inconvenientes razo-
nablemente sopesados, no debe ser obligatoria la hidronutricién de estos
pacientes, lo que no dispensa al médico de proporcionar las medidas ade-
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cuadas para aliviar al paciente sus sufrimientos'’2. El beneficio médico
objetivo que se proporciona a estos pacientes alimentdndolos parenteral-
mente es evidente: mantenerlos con vida, pues la vida es un bien en si
misma. Frente a esta postura, se tiende a sostener la idea de que la vida es
un bien para la persona y no un bien en si mismo, atribuyendo asi un va-
lor instrumental a la vida humana. Esta idea de instrumentalidad de la vi-
da corporal ha surgido de un dualismo que no puede ser admitido en la
persona humana. Esta idea puede justificar la postura de la Academia
Americana de Neurologia que defiende la suspension de la hidronutricién
artificial en los pacientes en estado vegetativo persistente, pues, -afirma-
esta medida terapéutica no les proporciona ningin beneficio y por tanto
debe ser suspendida'’®. Esta afirmacién la Academia Americana de Neu-
rologia s6lo puede sostenerse si se demuestra la ausencia de vida racional
en estos pacientes, algo no conseguido hasta este momento.

La ventilacion asistida suele ser utilizada de modo transitorio en
estos pacientes hasta que son capaces de respirar espontineamente. Pero
cuando se plantea una dependencia irreversible de la ventilacién mecani-
ca, los inconvenientes que se presentan son muchos y dificiles de solu-
cionar. Considero desproporcionado el mantenimiento de estos pacientes
conectados irreversiblemente y de por vida a un respirador pues esta me-
dida conlleva una dependencia excesiva de la tecnologia.

La estimulacion cardiopulmonar en caso de parada cardiaca esta-
ria asimismo contraindicada por los mismos motivos que la suspension
de la ventilacién mecdnica.

11.4.2.d- La relacion beneficio-inconvenientes. Proporcionalidad
del acto médico.

Una vez fundamentada la necesidad de que todo tratamiento debe
proporcionar un beneficio a la persona para no ser considerado futil, es
necesario examinar los riesgos e inconvenientes que un acto médico pue-
den producir al paciente. La mera producciéon de un beneficio no basta
para concluir que el tratamiento debe ser aplicado. La valoracién de los
riesgos e inconvenientes es tan importante como la del beneficio y lo que
debemos valorar principalmente para establecer la futilidad de un acto
médico es el coeficiente beneficio/inconvenientes. En este apartado se
examina este coeficiente.

Inconvenientes reversibles e irreversibles.
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La primera distincién que puede hacerse acerca de los inconve-
nientes es su cardcter de reversibilidad o irreversibilidad.

-Los riesgos o inconvenientes reversibles o transitorios son co-
munmente aceptados en la practica médica cotidiana (anestesia para una
intervencion quirurgica, monitorizacion en una UCI tras un trasplante...)
y en principio no plantean problemas éticos de consideracion. Cualquier
procedimiento médico que produce un riesgo o inconveniente reversible
es tolerado como un mal menor pues estd justificada su utilizacién al
proporcionar un estado de salud mayor que el inicial.

Los riesgos o inconvenientes irreversibles o permanentes plantean
mayor complejidad. La valoraciéon de una lesion o secuela de caricter
permanente producida por un acto médico es de suma importancia. Para
una valoracién correcta debemos tener en cuenta que el hombre es un to-
do y que el tratamiento debe producir una mejoria considerando la globa-
lidad del paciente y no atendiendo tinicamente a un érgano concreto o a

un parametro clinico!”™.

Los medios ordinarios y extraordinarios.

A lo largo de los ultimos cuarenta afios se ha debatido amplia-
mente el problema de la racionalidad o proporcionalidad de los actos mé-
dicos!'”>. El primero que abordé el problema de la proporcionalidad de los
actos médicos fue el Papa Pio XII en un discurso dirigido a los anestesis-
tas franceses en 1957 titulado "La prolongacion de la vida". Este discurso
respondia a las preguntas que los anestesistas franceses dirigieron a la
Santas Sede en relacion a las nuevas técnicas de estimulacion cardiopul-
monar, principalmente acerca de la obligatoriedad de la aplicacién de es-
tos procedimientos.

Para resolver esta cuestion, el Papa Pio XII clasificé los trata-
mientos médicos en ordinarios y extraordinarios. Tratamientos o medios
ordinarios son aquellos que ofrecen una esperanza razonable de producir
algin beneficio sin imponer cargas inaceptables mientras que tratamien-
tos o medios extraordinarios son aquellos que conllevan cargas inacepta-
bles sobre el paciente u otras personas'’®. Solamente son moralmente
obligatorios los tratamientos ordinarios. No existe obligacion moral de
instaurar tratamientos extraordinarios.

Medios proporcionados o desproporcionados.
La clasificacion de los procedimientos médicos en ordinarios y
extraordinarios fue retomada en 1980 por la Sagrada Congregacion para
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la Doctrina de la Fe. En su Declaracion sobre la Eutanasia el 5 de mayo
de 1980'77, estos términos fueron sustituidos por los de proporcionados y
desproporcionados. Esta sustitucion terminoldgica se justifica por la di-
versidad de medios disponibles en diferentes paises y zonas geogréficas,
que posibilita que lo que en algunos lugares puede ser calificado de ex-
traordinario (un trasplante cardiaco en un pais del Tercer Mundo), puede
ser calificado de ordinario en otras situaciones (el mismo procedimiento
en Occidente). Este problema se resuelve con la utilizacién de los térmi-
nos proporcionado y desproporcionado, pues de esta forma el juicio se
concreta en un paciente y unas circunstancias determinados.

Me parece importante transcribir las cuatro puntualizaciones que
vienen recogidas en esta declaracion sobre la eutanasia:

- A falta de otros remedios, es licito recurrir, con el con-
sentimiento del enfermo, a los medios puestos a disposicion por la Medi-
cina mds avanzada, aunque estén todavia en fase experimental y no estén
libres de todo riesgo. Aceptandolos, el enfermo podra dar asi ejemplo de
generosidad para el bien de la humanidad.

- Es también licito interrumpir la aplicacion de tales me-
dios, cuando los resultados defraudan las esperanzas puestas en ellos. Pe-
ro, al tomar una tal decision, deberd tenerse en cuenta el justo deseo del
enfermo y sus familiares, asi como el parecer de médicos verdaderamente
competentes; €stos podran sin duda juzgar mejor que otra persona si el
empleo de instrumentos y personal es desproporcionado a los resultados
previsibles, y si las técnicas empleadas imponen al paciente sufrimientos
y molestias mayores que los beneficios que se pueden obtener de los
mismos.

- Es siempre licito contentarse con los medios normales
que la Medicina puede ofrecer. No se puede, por lo tanto, imponer a na-
die la obligacion de recurrir a un tipo de cura que, aunque ya esté en uso,
todavia no esta libre de peligro o es demasiado costosa. Su rechazo no
equivale al suicidio: significa mas bien o simple aceptacion de la condi-
cién humana, o deseo de evitar la puesta en practica de un dispositivo
médico desproporcionado a los resultados que se podrian esperar, o bien
una voluntad de no imponer gastos excesivamente pesados a la familia o
a la colectividad.

Las ideas que transmiten estas puntualizaciones pueden iluminar
el problema que estamos tratando. Este documento afirma que no hay
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obligacion de someterse a tratamientos que no sean considerados como
"medios normales que la Medicina pueda ofrecer". Pero esta afirmacion
suscita otra cuestion dificil de solucionar: qué medios pueden considerar-
se normales y cuales no. Las condiciones de esta normalidad varfan mu-
cho entre los distintos paises incluso entre regiones de un mismo pais,
ademas de la idiosincrasia de cada paciente. Esto impide generalizar los
métodos que pueden considerarse proporcionados o desproporcionados.
Aun asi, el documento propone que los medios aplicados a los pacientes
se rijan por pautas razonables que eviten que el paciente sea sometido a
un dominio exagerado de la técnica. Cuando los inconvenientes de un
procedimiento médico exceden claramente los beneficios, el paciente no
tiene obligacién de aceptar dicho procedimiento.

Estas afirmaciones han sido recogidas y ratificadas por el dltimo
documento pontificio sobre este tipo de cuestiones: la enciclica “Evange-
lium vitae” de Juan Pablo II. En este documento se afirma:

“ Para un correcto juicio moral sobre la eutanasia, es necesario an-
te todo definirla con claridad. Por eutanasia en sentido verdadero y propio
se debe entender una accidén o una omisién que por su naturaleza y en la
intencion causan la muerte, con el fin de eliminar cualquier dolor”...”De
ella debe distinguirse la decision de renunciar al llamado ‘“ensafiamiento
terapéutico”, o sea, ciertas intervenciones médicas ya no adecuadas a la
situacion real del enfermo, por ser desproporcionadas a los resultados que
se podrian esperar o bien, por ser demasiado gravosas para €l o su fami-
lia. En estas situaciones, cuando la muerte se prevé inminente € inevita-
ble, se puede en conciencia renunciar a unos tratamientos que procurarian
Unicamente una prolongacién precaria y penosa de la existencia, sin inte-
rrumpir sin embargo las curas normales debidas al enfermo en dasos si-
milares. Ciertamente existe la obligaciéon moral de curarse y hacerse cu-
rar, pero esta obligacion se debe valorar segiin las situaciones concretas;
es decir, hay que examinar si los medios terapéuticos a disposicién son
objetivamente proporcionados a las perspectivas de mejoria. La renuncia
a medios extraordinarios o desproporcionados no equivale al suicidio o a
la eutanasia; expresa mds bien la aceptacion de la condicién humana ante

la muerte”.!8

Medios apropiados e inapropiados.
Los investigadores del "estudio sobre la utilizacién de los servi-
cios de salud RAND-UCLA" dividen los procedimientos médicos en
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apropiados e inapropiados'”®. Un acto médico es apropiado si el beneficio

esperado excede las consecuencias negativas esperadas con un margen
suficientemente amplio. Si esto no sucede, el acto médico puede ser cali-
ficado de inapropiado.

Esta terminologia no es sino una reconversion de los términos an-
teriores ordinario/extraordinario o proporcionado/desproporcionado. Lo
mismo puede decirse de los autores que utilizan la distincion entre trata-
miento médicamente indicado/no indicado, razonable/no razonable!®?. La
Comisién Presidencial para el estudio de problemas en Bioética de los

Estados Unidos opina que estas clasificaciones no son ttiles'®!.

El mejor interés para el paciente.

Para solucionar el problema sobre la obligatoriedad o no de ins-
taurar determinados procedimientos médicos, algunos autores, como E.J.
Emanuel, afirman que el considerar la proporcionalidad o desproporcio-
nalidad de un determinado acto médico puede conducirnos a un callején
sin salida; Por ello, es mejor hablar de la biisqueda de lo que “més intere-
sa al bien del paciente"'®2.El Colegio Americano de Médicos tiene la
misma opinion:

"Ha surgido una tendencia a suspender intervenciones mas com-
plejas tales como respiradores, didlisis renal y cuidados intensivos de los
pacientes permanentemente inconscientes. Cuando tales pacientes conti-
ndan vivos, los médicos estan divididos acerca del momento en que la
antibioterapia, hidratacion y nutricion deben ser suspendidas. En afios re-
cientes, cuando tales casos han llegado a los tribunales, se ha juzgado
oportuna la suspension del tratamiento, pues esta suspension buscaba "el
mejor interés" del paciente ya que los inconvenientes de continuar tales
intervenciones son vistos como desproporcionados respecto a los mini-
mos beneficios (ante todo la continuacién de la vida fisica) que los pa-
cientes podian recibir de tales tratamientos. Aquel médico que posea so-
lidas convicciones morales sobre esta materia debe seguir su propia con-
ciencia tomando la decisién conveniente en cada caso."!%3

La consideracién del mejor interés para el paciente tampoco pare-
ce una solucion acertada. La valoracion del médico sobre el mejor interés
del paciente no coincide muchas veces con la opinién del paciente. Bus-
car el mejor interés para el paciente es lo que desea todo el equipo asis-
tencial, pero el problema surge a la hora de concretar cudl es este mejor
interés. Autores, como E.J. Emanuel, abogan por llegar a un consenso en
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la sociedad que concrete cudles son las actuaciones a seguir en el caso en
que se plantee la necesidad de saber cudl es el mejor interés del pacien-
te!84. Esta solucién tampoco parece satisfactoria por las siguientes razo-
nes:

- La complejidad del tema dificulta el debate social.

- Las conclusiones debate pueden ser tan generales que no tengan
una clara aplicacion practica.

- La objecion mads grave es que la opinién mayoritaria no tiene por
qué coincidir con la correcta solucién del problema. En muchas situacio-
nes el criterio de la mayoria no es un criterio ético serio.

Planteamiento objetivo del coeficiente beneficio/ inconvenientes.

Todos los diferentes planteamientos anteriormente esbozados no
solucionan satisfactoriamente los problemas que produce la valoracion
del coeficiente beneficio/inconvenientes. Es hasta cierto punto sencillo
intuir qué entendemos por actos médicos proporcionados o desproporcio-
nados o afirmar que el médico siempre debe buscar el mejor interés del
paciente. Pero la dificultad estriba en establecer ciertas pautas objetivas
que aseguren que estamos buscando realmente el mejor interés del pa-
ciente. Tampoco podemos caer en el terreno de la subjetividad y pensar
que la proporcionalidad es una cuestion exclusiva del paciente, aquella
que el paciente establece, al margen de los conocimientos del médico. Es-
ta subjetividad es la que defienden algunos jueces norteamericanos al
afirmar que "un tratamiento proporcionado es aquel que, bajo el punto de
vista del paciente, tiene alguna esperanza razonable de producir beneficio
al paciente a pesar de los inconvenientes que el tratamiento conlleva'®>".
Esta es una afirmacion verdadera pero incompleta. En cuestiones de futi-
lidad, la determinacién objetiva por parte del médico de la proporcién
beneficio/riesgo debe ser previa a la participacion del paciente. La pro-
porcionalidad debe basarse en cierta objetividad cientifica y no puede ser
establecida caprichosamente por ninguna de las dos partes: ni por el mé-
dico ni por el paciente.

Como conclusién, podemos proponer tres principios utiles a la
hora de establecer objetivamente el coeficiente beneficio/riesgo de un de-
terminado procedimiento médico:

I- En primer lugar, debe defenderse siempre el valor intrinseco
que posee toda vida humana, independientemente de cualquier limitacién
producida por la enfermedad. Por eso, la utilizacion del término calidad
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de vida'®® puede resultar perjudicial al establecer una graduacién entre

diversos pacientes segtn su "calidad de vida". Esta idea puede inducirnos
a pensar que individuos con poca calidad de vida poseen menos valor y
dignidad que los individuos sanos.

Se han establecido unos criterios para conocer la calidad de vida
como, por ejemplo, la capacidad de conocer cosas o reconocer personas,
la actividad motora, la memoria o la percepcion del tiempo, la concien-
cia, el lenguaje u otras formas de comunicar pensamientos o deseos'®’.
Efectivamente, cualquier individuo que posea alguna deficiencia en estos
criterios, posee una grave limitacion, pero esto no nos puede llevar a pen-
sar que la vida de un paciente con estas limitaciones posee menos valor o
dignidad.

2.- En segundo lugar, cualquier aplicacién médica que no produz-
ca una mejoria sensible de una situacion grave, ni expectativas de conse-
guirlas y, por el contrario, produzca dolor o graves inconvenientes para el
paciente, puede considerarse objetivamente fiitil e inhumana'®®. Esta
afirmacion implica una exquisita valoracion por parte del médico. Por
ejemplo, en el caso de los pacientes en estado vegetativo persistente, au-
tores como Meyers'® opinan que hidratar y alimentar estos pacientes por
via parenteral es futil pues el beneficio producido excede los inconve-
nientes. Efectivamente, el beneficio para el paciente no es muy grande.,
pues Unicamente preserva al paciente en un estado de inconsciencia, pero
los inconvenientes tampoco son excesivos, como se explico en el aparta-
do anterior. Para autores como G. Grisez, en estas personas el beneficio
consiste no s6lo en mantenerlas vivas sino en mantener la solidaridad
humana con ellas'®°. Por eso, no se puede concluir apresuradamente que
los inconvenientes exceden el beneficio, pues la vida es un bien en si
misma'®’.  Ante la duda de saber si existen m4s beneficios que incon-
venientes o viceversa, debe optarse siempre por la vida, pues de esta for-
ma se defiende mejor la dignidad del ser humano.

3- En tercer lugar, los inconvenientes irreversibles que puedan de-
rivarse de un tratamiento deben afectar a la persona en su totalidad y para
justificar su desproporcionalidad deben producir un dolor fisico, psiquico
o moral irreversible, dificiles de aliviar y que haga insoportable la vida
del enfermo.

11.4.2.e.-; Es el tratamiento fiitil una alternativa mds de terapia?

La futilidad desde el punto de vista médicamente objetivo.
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Recapitulando todo lo que hemos expuesto en esta primera apro-
ximacion al problema de la futilidad, para afirmar desde un punto objeti-
vo la futilidad de un determinado procedimiento médico es preciso que se
cumpla alguna de estas afirmaciones:

a.- Que no exista una probabilidad razonable de alcanzar el obje-
tivo al que se encamina el procedimiento médico propuesto.

b.- Que el procedimiento médico no alivie ni la enfermedad de
base, ni las enfermedades intercurrentes ni los sintomas.

b.- Que se posea una evidencia clara de que el beneficio médico
que puede conseguirse es exiguo.

c.- Que se demuestre que los inconvenientes del procedimiento
desbordan ampliamente unos beneficios que razonablemente pueden ser
considerados pobres o insuficientes.

J Es licito proponer al paciente una terapia objetivamente fiitil ?

Los actos médicos deben tener la garantia de ser actos racionales
con unos objetivos, unos medios y unos fundamentos establecidos con
rigor cientifico. Por eso es imprescindible comenzar el juicio acerca de la
futilidad analizando el acto médico en si mismo, desde un punto de vista
técnico, cientifico y objetivo. Si tras esta primera aproximacién encon-
tramos que el acto médico es capaz de conseguir el objetivo propuesto,
obteniendo algin beneficio, entonces el procedimiento médico puede ser
propuesto al paciente. La participacion del paciente en el juicio acerca de
la futilidad es posterior en el tiempo a la valoracién objetiva por parte del
equipo asistencial.

Si en esta primera aproximacion hemos concluido que el acto mé-
dico es futil, ;es licito considerar este acto como una alternativa mas de
terapia? ;tiene el paciente algo que decir en esta primera aproximacion?
(puede requerir del médico la realizacion de un acto objetivamente futil?

Muchos autores reivindican la autonomia del paciente frente al
paternalismo médico que ha caracterizado a la Medicina tradicional. Pero
la promocién de una sana autonomia del paciente no implica que el mé-
dico se convierta en un mero proveedor de procedimientos médicos, al
antojo del paciente. Este no es el espiritu de una Medicina correcta. El
paciente tiene el derecho y la obligacion de participar en las decisiones
clinicas. Pero esta sana concepcion de la correcta autonomia del paciente
no le da derecho a suplantar el legitimo quehacer del médico, que estd
avalado por su ciencia y recta conciencia.
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Esta primera aproximacion en el juicio acerca de la futilidad de un
determinado procedimiento médico estd guiada fundamentalmente por
los conocimientos cientificos de la Medicina, conocimientos objetivos
que competen al médico y no al paciente. Esta primera aproximacion es
la parte técnica de la evaluacién de un acto médico y es obligacion del
médico examinar las alternativas que conlleven una probabilidad razona-
ble de éxito para proponérselas al paciente. La necesidad de que exista
una probabilidad razonable de éxito excluye la aplicacién de cualquier
acto médico que sea futil. Es absurdo ofrecer a un paciente un tratamiento
si existen datos objetivos para afirmar razonablemente que no conseguira
su objetivo. Introducir en la practica médica acciones objetivamente futi-
les es viciar el fundamento de racionalidad y el cardcter cientifico de la
Medicina; seria mezclar los actos médicos sanos que hacen progresar el
conocimiento médico y benefician al paciente con los actos médicos de
nula efectividad que desprestigian a la Medicina, gravan los costes sanita-
rios, infunden vanas esperanzas en los pacientes y pueden enrarecer la re-
lacién médico-paciente.

Por otro lado, tampoco el paciente tiene el derecho de exigir un
tratamiento que no ofrece beneficio. La base moral de la relaciéon médico-
paciente es la obligacién del médico de procurar al paciente algin bien.
Acciones que no contribuyen a este fin no son moralmente exigidas'®?.
Sin un médico potencial de beneficio, el paciente no tiene el derecho de
esperar una terapia indtil'®>. El no ofrecer al paciente una terapia fitil
como alternativa de tratamiento no sélo no vulnera el derecho de auto-
nomia del paciente sino que lo protege. Esta postura es denominada por
Tomlinson y Brody el paternalismo restringido y desde mi punto de vista
es correcto. En efecto, en una correcta relacion médico-paciente, los as-
pectos técnicos que el paciente desconoce deben ser clarificados por el
médico de forma asequible y ofrecerle alternativas con expectativas razo-
nables de éxito; s6lo de esta forma puede ser ejercida una correcta auto-
nomia del paciente.

La influencia que ha tenido en Estados Unidos una utilizacién
abusiva de la autonomia del paciente ha desbordado los limites razona-
bles. Las 6rdenes de no reanimacion suscitaron el debate acerca de esta
cuestion. Cuando se planted la posibilidad de suscribir en las historias
clinicas de pacientes terminales 6rdenes de no reanimacion, surgieron va-
rias cuestiones que en muchos casos estdn sin resolver, como por ejemplo
la licitud de que el médico escriba esta orden unilateralmente sin contar
con el paciente. Desde el punto de vista de esta primera aproximacion,
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cuando la reanimacién cardiopulmonar no ofrece ningtin beneficio, el
médico puede decidir una orden de no reanimacion sin pedir la opinién
del paciente, aunque debe explicarle las razones que le han llevado a to-
mar esa decision. La conclusion de que una reanimacion cardiopulmonar
es médicamente futil es un juicio que cae enteramente dentro del conoci-
miento técnico del médico!®*. Blackhall afirma que "en el caso en que la
reanimacion cardiopulmonar ha demostrado no ofrecer ningun beneficio,
como en un paciente con un cidncer metastatizado, no debe ser considera-
da como una alternativa y no puede ser presentada como tal. En estos ca-
sos el médico podria escribir una orden de no reanimacion con una expli-
cacion parecida a la siguiente: este paciente presenta un estado en el que
la reanimacién se ha demostrado no ser efectiva. En caso de parada car-
diorrespiratoria, no debe instaurarse la RCP"!*°, En este caso no se oculta
al paciente una alternativa de terapia. Lo que sencillamente ocurre es que
no existe alternativa y ofrecerle como eleccion una terapia futil es infun-
dirle falsas esperanzas y por tanto engaiiarle.

A este respecto, el Colegio de Médicos Americano no da una so-
lucién clara pues defiende que en estos casos se debe tratar de persuadir a
la familia, pero no afirma que se puede tomar esta decision unilateral-
mente!”®. Las pacientes o sus familiares podrian imaginarse erréneamente
que un tratamiento futil es beneficioso; pero ello no les otorga el derecho
a dicho tratamiento'®’. En los articulos médicos puede encontrarse evi-
dencias substanciales de que la reanimacién cardiopulmonar es invaria-
blemente futil en ciertas categorias de pacientes y, por ello, en tales casos
la reanimacién no es considerada una opcién'®®.

Si tras el estudio de la primera aproximacién al criterio de futili-
dad no se hubiera llegado a una idea clara de si un determinado acto mé-
dico produce o no un beneficio al paciente, y sobretodo si la alternativa al
tratamiento es la muerte, la duda debe jugar a favor del paciente y por
tanto es preciso instaurar el tratamiento!®’.
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11.4.3.- Segunda aproximacion: la participacion del paciente en el crite-
rio de futilidad.

En la seccién anterior hemos estudiado la primera aproximacién
al criterio de futilidad, que se basaba en criterios médicos objetivos del
beneficio independientemente de la subjetividad del paciente.

Esta seccién introduce la segunda aproximacion al estudio de la
futilidad, que se basa en la participacioén del paciente. Para examinar c6-
mo interviene el paciente en la toma de decisiones, es preciso estudiar las
cuestiones siguientes:

1.- La participacién del paciente en la relacion clinica. El respeto
a la autonomia del paciente.

2.- La capacidad del paciente para rechazar un acto médico que
considere desproporcionado.

3.- Situaciones en las que el paciente no puede ejercer plenamente
su autonomia, como en el caso de los pacientes inconscientes o con sus
facultades mentales alteradas. Para posibilitar el ejercicio de la autonomia
de estos pacientes se han utilizado diversos mecanismos entre los que so-
bresalen el testamento vital, el consentimiento subrogado y el directorio
médico o documento de cuidados avanzados. Cada uno de estos meca-
nismos va a ser tratado en un apartado diferente.

11.4.3.a.- El paciente y el principio de autonomia.

La importancia de la participacion del paciente.

Diego Gracia ha estudiado la evolucion que ha experimentado la
relacion médico-paciente desde su concepcién tradicional hasta la con-
cepcién que de ella se posee en la actualidad®®. El médico ha sido con-
cebido a lo largo de la historia como una persona sabia, que conoce los
entresijos de la vida humana; provisto de un cardcter bueno, filantrépico
o caritativo, con sélidas convicciones morales, capaz de realizar acciones
heroicas por el bien de sus pacientes. El médico era, junto con el sacerdo-
te, la persona a quien se podia confiar los problemas mds intimos, pedir
un buen consejo en asuntos delicados, con la seguridad de que sus res-
puestas serian siempre beneficiosas para el paciente y, de modo particu-
lar, para su salud. A esta actitud se denomina en la actualidad “paterna-
lismo médico”. La relacién que se establece entre el médico y el paciente
en una concepcion “paternalista” no es de igual a igual, sino de alguien
superior (el médico) respecto de alguien inferior (el paciente que requiere
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de la ayuda del médico). Esta concepcion paternalista de la relacion mé-
dico-paciente es muy criticada en la actualidad y se aboga por una rela-
cioén diferente en la que se de cierta paridad entre el médico y el paciente.
Para superar el paternalismo médico se ha propuesto un modelo de rela-
cién clinica en el cual el paciente ejerce la responsabilidad que le corres-
ponde en la toma de decisiones y no la delega en el médico; de este modo
ejerce su propia autonomia como agente moral?’’,

La pérdida de confianza en la relacion médico-paciente.

En las dltimas décadas se ha producido una erosion en la confian-
za que el paciente depositaba en el médico y se ha generado una necesi-
dad de buscar proteccion frente a los abusos que atentan tanto a la auto-
nomia del médico como a la del paciente. Reproduzco, por su interés, las
causas que propone Edmund Pellegrino como provocadoras de esta de-
sintegracion de la confianza en la relaciéon médico-paciente:

"En las ultimas dos o tres décadas, estas causas de desconfianza se
han reforzado y multiplicado debido al influjo de diversos factores inter-
nos y externos a la Medicina: las malas conductas, la comercializacion de
la Medicina por la publicidad y los afanes empresariales, los ingresos ex-
cesivos y la forma de vida lujosa de ciertos médicos, la politica de "pague
antes de recibir tratamiento" de algunos hospitales y médicos, el trato tan-
tas veces impersonal, la creciente tendencia de los médicos a trabajar de
nueve a cinco y a pedir horas libres, el receso de la Medicina general
frente a las especialidades, las jubilaciones anticipadas..."

"Estas tendencias destructoras que se encuentran en la Medicina
actual han sido reforzadas por las fuerzas internas de la estructura social
contempordnea. El poder de participaciéon que da la democracia, la ense-
fanza publica, el interés por los "mass media", la desconfianza en la auto-
ridad y en los expertos en general... Todos estos factores han debilitado
las relaciones de confianza, aunque tienen un lado positivo: incitan a una
mayor independencia en las decisiones de los pacientes y, por tanto, ayu-
dan a neutralizar el tradicional paternalismo de las profesiones. Este es un
paso positivo hacia la consecucion de relaciones mds maduras, abiertas y

honestas".?*?

El concepto de autonomia del paciente

Por las causas anteriormente mencionadas, el paciente ha tomado
conciencia de su papel activo en la relacién médica. A mi modo de ver, la
mentalidad consumista también ha tenido su influencia en una sociedad
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en la que priman los derechos, la capacidad de demandar servicios sin
darse cuenta de que, en el ejercicio de la Medicina, como en otras muchas
areas humanistas, no todo lo técnicamente posible es moralmente acepta-
ble.

El concepto de autonomia del paciente ha emergido con extraor-
dinaria fuerza en la Medicina norteamericana. Se entiende por autonomia
del paciente la capacidad de todo individuo para aceptar o rechazar un ac-
to médico conforme a su escala de valores e ideales. Esta eleccion no s6-
lo incluye la capacidad de decidir el médico que prefiera y de aceptar los
actos médicos indicados, sino también la capacidad de rechazar cualquier
acto médico que considere inapropiado.

Este principio de autonomia puede ser formulado de muy formas
y con matices diferentes. En la actualidad, el principio de respeto a la au-
tonomia del paciente se encuentra entre los principios morales mds im-
portantes en la Etica Médica, sobretodo en Estados Unidos. Este princi-
pio se basa en la libertad y derecho a la privacidad del individuo®®: es el
individuo quien debe decidir lo que cree mds oportuno para su salud vy,
por esta razon puede demandar de la sociedad el acto médico que crea
conveniente; la sociedad, para respetar su libertad, debe poseer los meca-
nismos oportunos para ofrecérselo. Este planteamiento no deja de tener
un matiz mercantilista y utilitarista. Aunque en Europa este principio no
ha tomado supremacia sobre los demds (tales como beneficencia, no ma-
leficencia, justicia...) en Estados Unidos ha alcanzado una relevancia
ciertamente exagerada. Desde 1914, los tribunales norteamericanos han
afirmado repetidamente el derecho de los adultos mentalmente competen-
tes a determinar por si mismos la clase de cuidados médicos que desean
recibir o rechazar’™. Para asegurar esta participacion de los pacientes, el
Congreso de los Estados Unidos aprob6 en octubre de 1991 la Ley de Au-
todeterminacion del Paciente. Este ley obliga a los hospitales, residencias
y otras entidades dedicadas al cuidado de los enfermos a informar a los
pacientes, en el momento de la admisién, de su derecho a aceptar o re-
chazar los cuidados médicos y el derecho que les asiste para redactar un
testamento vital, nombrar un apoderado con plena capacidad de decisién
o instaurar algin mecanismo similar que exprese su parecer en el caso de
presentarse alguna situacion limite que impida la participacién del pa-
ciente en la toma de decisiones médicas. Esta medida es obligatoria para
que el sistema publico norteamericano de salud costee los cuidados mé-
dicos de los pacientes.
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Esta ley de autodeterminacion viene a conferir la supremacia al
principio de respeto de la autonomia del paciente sobre los demds princi-
pios éticos de la practica médica. Childress afirma que el principio es el
respeto a la autonomia y no la autonomia en si misma, pues ésta se da por
supuesta’®. Este principio obliga al médico a dialogar con el paciente pa-
ra establecer los cuidados médicos que deben instaurarse. Bien entendido
este principio y colocado en su justa medida, es indicador de la madurez
en la relacion clinica.

Abusos de la autonomia del paciente.

Han surgido multiples problemas en el momento de relacionar el
principio del respeto a la autonomia del paciente con los demds pilares de
la Etica médica (principios de beneficencia, no maleficencia, justicia...),
pues no se encuentran razones para conceder la supremacia al principio
de autonomia sobre los demds. En los articulos de las revistas americanas
se ha concedido una importancia excesiva a este principio que ha deriva-
do en un velado forcejeo entre el médico y el paciente en la toma de deci-
siones.

Cuando se absolutiza el principio de autonomia, el médico se ve
relegado a un mero ejecutor de los deseos del paciente, sin tener en cuen-
ta los criterios objetivos que deben orientar la practica médica. En este
caso, el paciente acude a su médico para que instaure un procedimiento
médico determinado sin tener en cuenta que el médico puede discrepar de
la opinidn del paciente. Se dan casos en los que el paciente solicita la rea-
lizacién de acciones que pueden ir en contra de la conciencia del médico.
Cuando aparecen estos conflictos, para dar la razén al paciente se acude
abusivamente al principio de respeto a la autonomia del paciente. En es-
tas situaciones, cuando se vicia el principio de respeto a la autonomia del
paciente y adquiere la forma de prepotencia, se ha tenido que acudir al
arbitrio de los tribunales®*®.

Al principio de respeto a la autonomia del paciente se le ha dado
mayor relevancia en las situaciones clinicas limite: pacientes en estado
vegetativo, terminales, necesitados de soporte vital, etc. En estos casos se
ha optado por favorecer siempre el criterio del paciente. La Sociedad
Americana de Medicina Torécica defiende que el respeto a la autonomia
del paciente es la base principal para mantener o suspender un soporte vi-
tal?"’.

El documento de esta Sociedad de Medicina Tordcica Americana
defiende la posibilidad de limitar la utilizacion de soportes vitales sin el
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consentimiento del paciente o de su apoderado cuando una intervencién
es considerada futil. Para definir la futilidad en estos casos, esta Sociedad
se basa en la eficacia del tratamiento y en la calidad de vida. La eficacia
es evaluada por el médico y puede ser asimilada al primer criterio de futi-
lidad que defiendo en este trabajo. La calidad de vida es evaluada por el
paciente, bajo su perspectiva y no bajo la perspectiva del médico. Ya cri-
tiqué con anterioridad la insuficiencia del concepto calidad de vida para
continuar o suspender un determinado tratamiento.

La Comisién Presidencial para el estudio de problemas éticos de
los Estados Unidos ha sido més equilibrada a la hora de valorar la parti-
cipacién del médico en la relacion clinica y reconoce que posee unos cri-
terios éticos, deontolégicos y morales que no pueden ser violados. Afirma
que el médico no estd obligado acceder a la peticion de un paciente que
viole sus convicciones morales>®. Frente a la autonomia del paciente hay
que colocar la justa autonomia del médico. Ambas autonomias deben ser
mutuamente respetadas. Como dice el Dr. Raanan Gillon, "una restric-
cion fundamental al principio de respeto a la autonomia del paciente con-
siste en que el respeto a la autonomia exige el respeto por la de cuantos se
encuentran afectados"?%,

Para resolver los conflictos que pueden generarse cuando el médi-
co y el paciente presentan posturas encontradas, comparto la opinioén de
Pellegrino que defiende que la confianza debe ser condicion bésica para
una relacion clinica correcta. Esta confianza puede garantizar las respec-
tivas autonomias del médico y del paciente. Ambos intentan llevar a cabo
los actos que mds favorezcan al paciente, aunque a veces no se pongan de
acuerdo en qué es lo mejor y como llevarlo a cabo. Obviamente el médi-
co ha de respetar los principios, aspiraciones, ideales del paciente y con-
tar con su consentimiento, bien implicito o explicito, para realizar los di-
versos actos médicos.

Por otro lado, el paciente debe saber que la Etica precede a la téc-
nica y que no todo lo que es técnicamente posible es moralmente acepta-
ble, ni el médico puede acceder a cualquier peticion sin reflexion y estu-
dio. En una relacién clinica madura no caben ni el paternalismo del mé-
dico ni la prepotencia del paciente, sino el mutuo respeto y confianza. Es
en este contexto donde el respeto a la autonomia del paciente alcanza su
valor mas pleno y su sentido genuino. Por este motivo, cuando se ha es-
tablecido una relacion clinica, si existen serias discrepancias entre el mé-
dico y el paciente sin que puedan reconciliarse sus posturas, la relacién
clinica debe disolverse pues no pueden violarse las convicciones morales



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 107

de ninguna de las dos partes. A este respecto, las sentencias dictadas en
los Estados Unidos son mayoritariamente favorables al paciente en jui-
cios en los que se examinaba la peticion por parte del paciente de suspen-
der la nutricidn e hidratacion artificial. En estas sentencias, los tribunales
sostienen que "los derechos de los pacientes a rechazar el tratamiento
prevalecen sobre las objeciones que pueden plantear los hospitales o las
entidades clinicas"?!°,

La participacion del paciente en el criterio de futilidad. El con-
sentimiento informado.

Se entiende por consentimiento informado el asentimiento que el
paciente presta al médico cuando éste le informa sobre los procedimien-
tos médicos que considera oportunos.

El consentimiento informado es una pieza muy importante de la
relacion clinica en la Medicina norteamericana, principalmente en las si-
tuaciones limite®!!.

Los elementos requeridos para asumir correctamente un consen-
timiento informado son:

a- Informacion suficiente al paciente

b- Capacidad mental del paciente.

c- Comprension de la situacién por parte del paciente.

d- Capacidad de decision del paciente.

e- Toma de decision por parte del paciente.

Todos estos requisitos suelen darse implicitamente en la mayoria
de los casos. En ocasiones no se solicita el consentimiento informado del
paciente. Sprung apunta los siguientes datos de un estudio que realizé pa-
ra conocer como se solicita el consentimiento informado a los pacien-
tes?!2:

Respecto a la informacién dada a los pacientes, el 66% de los ra-
didlogos cuestionados no obtienen el consentimiento informado antes de
introducir contraste endovenoso y la mitad de los que obtuvieron el con-
sentimiento no informaron de las reacciones adversas mds importantes.
El 50% de los pacientes sometidos a anestesia no quieren que se les de
una informacién completa sobre los riesgos que conlleva.

Respecto a la comprension, un estudio revela que tras la realiza-
cién de ciertos procedimientos médicos, al dia siguiente sélo el 60% re-
cuerda el proposito y la naturaleza de dichas intervenciones y sélo el 55%
podria enunciar algin riesgo de la intervencion.
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La mayor parte de las intervenciones rutinarias, especialmente en
las UCls, se realizan sin el consentimiento explicito del paciente.

Se reconocen cuatro excepciones a la necesidad de solicitar el
consentimiento informado del paciente:

-las situaciones de emergencia: En estos casos el consentimiento
se supone implicito y se asume que en dichas circunstancias el paciente
hubiera dado su consentimiento.

-el paciente mentalmente incapaz. Este tema serd tratado poste-
riormente en un apartado especifico.

-el privilegio terapéutico: se denomina privilegio terapéutico a
aquella situacion en la que se considera que informar al paciente puede ir
en detrimento de su salud fisica o psiquica. Algunos jueces americanos
consideran esta decision fundamentalmente médica, si bien se discute
acerca de los limites de este privilegio. El médico no puede ocultar al pa-
ciente el diagnoéstico de su enfermedad, las alternativas de tratamiento, el
prondstico, la esperanza de vida ni las secuelas que pueden derivarse de
su enfermedad. Pero por otro lado, el médico debe conocer las caracteris-
ticas del paciente y saber qué informacion conviene que le sea proporcio-
nada o, en todo caso, a los familiares mds cercanos. Nunca es licito enga-
nar al paciente. La autonomia del paciente no se ve violada cuando el
médico estima que no conviene informar plenamente al paciente sobre su
enfermedad si cree en que esta informacién puede perjudicarle seriamen-
te.

-La delegacion en el médico es la cuarta causa eximente del con-
sentimiento informado. Muchos pacientes prefieren delegar sus funciones
en el médico confiando en que tomard las decisiones que mas convengan
al enfermo.

El consentimiento informado en decisiones sobre futilidad posee
ciertas peculiaridades:

1.- El primer criterio de futilidad aconseja informar al paciente so-
lamente de aquellos actos médicos capaces de proporcionarle algin bene-
ficio. Quedo anteriormente aclarado que ésta no era una forma de violar
la autonomia del paciente sino de protegerla.

2.- Las consideraciones de futilidad suelen realizarse en situacio-
nes clinicas limite, por lo que es importante prestar una atencidén esmera-
da a las preferencias del paciente y procurar que participe activamente en
la toma de decisiones.
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3.- Algunos autores estudian la posibilidad de que paciente y mé-
dico no se propongan las mismas metas ante una enfermedad determina-
da?"®. Lantos afirma que las preferencias del paciente sobre las metas de
la terapia son un componente esencial en la determinacién clinica de la
futilidad?'*. Efectivamente, es un componente importante y por esta razén
el segundo criterio de futilidad estd fundamentado en la participacion del
paciente en la toma de decisiones.

11.4.3.b.- La valoracion del beneficio/riesgo e inconvenientes por
parte del paciente.

Anteriormente hemos estudiado la relacion beneficio/riesgo desde
la perspectiva estrictamente técnica y objetiva que un acto médico puede
proporcionar al paciente. En este apartado se examina la responsabilidad
del paciente en la valoracion de este cociente beneficio/riesgo desde sus
propias convicciones morales.

La Medicina, aunque tiende a objetivar todos los parametros posi-
bles de una determinada enfermedad, nunca puede ser una ciencia exacta,
precisamente por la misma variabilidad e idiosincrasia de toda persona
humana. En realidad no existen enfermedades sino enfermos. El concepto
filos6fico de analogia nos ayuda a comprender esta realidad. Existiendo
pacientes que padecen la misma enfermedad, cada uno de ellos es dife-
rente, aunque inductivamente seamos capaces de identificar rasgos simi-
lares que nos indican que padecen la misma enfermedad. Pero, a pesar de
esos rasgos comunes, existen distintas variables que escapan a una obje-
tivacién matemdtica: unos pacientes tienen mds fiebre que otros, o les du-
ra mas tiempo, la frecuencia cardiaca, aunque elevada, es distinta en cada
uno de ellos, a unos le podemos tratar con un antibidtico determinado,
mientras que otros son alérgicos o resistentes al mismo, etcétera.

De la misma forma que existe esta variabilidad fisica, con mayor
razon podemos afirmar que existe una gran variabilidad psiquica. Enfer-
medades que para algunas personas son dificiles de sobrellevar, para
otros son mas llevaderas pues se adaptan de tal manera que llegan a
desenvolverse practicamente con normalidad. La misma capacidad de re-
sistir el dolor varia mucho de unas personas a otras; incluso en una mis-
ma persona la capacidad varia dependiendo de muchos factores: euforia,
depresion, ansiedad, introversion, extroversion, edad, fortaleza fisica, es-
tado de nutricién e hidratacion, etc.

Ademads de estas variables fisicas y psiquicas, existe un mundo in-
terno distinto en cada persona en lo que se refiere a la concepcion del
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mundo, de la vida, el sentido del sufrimiento, las convicciones religiosas,
etc.

De esta reflexion se desprende que el paciente tiene mucho que
decir acerca de sus aspiraciones, esperanzas, sistema de valores. La parti-
cipacion activa del paciente es mds importante cuando se trata de situa-
ciones clinicas limite y ain mayor cuando se juzga acerca de actos médi-
cos futiles. Al mismo tiempo, en las situaciones limite, puede que la ca-
pacidad mental del paciente esté seriamente disminuida por la angustia, la
depresion, la no aceptacion de la enfermedad mortal o incluso el mismo
fallo organico cerebral. En estos casos, la ayuda del médico, del equipo
asistencial y de los familiares es fundamental para una correcta toma de
decisiones.

Mientras el paciente sea capaz de comprender y tomar decisiones
autonomamente, el médico debe favorecer la comunicacién, estimular la
participacion activa del paciente y conocer las preferencias del paciente
con vistas a la toma de decisiones en el momento en que el paciente ya no

pueda decidir por si mismo?®'>.

Conflictos entre el principio de beneficencia y el principio de res-
peto a la autonomia del paciente.

La relacion entre futilidad y escala de valores es un tema que se
debate en los articulos actuales acerca de la futilidad®'¢. ; Debe ser el pa-
ciente quien valore la relacion beneficio/riesgo de un determinado acto
médico? ;De qué manera interviene el médico en esta valoracion? ;qué
ocurre si hay discrepancias en esta valoracion?

En las situaciones limite, el principio de beneficencia y el princi-
pio de respeto a la autonomia del paciente pueden entrar en conflicto.

Para resolver este conflicto es necesario afirmar en primer lugar
que el médico y el paciente conjuntamente han de ser quienes valoren el
coeficiente beneficio/riesgo de un determinado procedimiento médico?!”.
El interés de ambos se centra en la busqueda del beneficio para el pacien-
te. Este beneficio debe ser valorado desde el punto de vista del mismo
paciente, por lo que el principio de respeto a la autonomia del paciente
queda salvaguardado.

Cabe una excepcion a la afirmacion anterior: cuando la meta pro-
puesta por el paciente es perjudicial para él segtin los conocimientos mé-
dicos y del sentido comun. En este caso, el principio de beneficencia debe
tener preferencia sobre el principio de respeto a la autonomia del pacien-
te. Cuando se llega a una situacion de claro enfrentamiento es preferible
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disolver la relacién clinica antes que violar la conciencia del médico o
realizar un acto contra la voluntad del paciente.

En la préctica clinica, sobre todo cuando el médico se encuentra
ante una situacion de emergencia, el principio de beneficencia puede
concretarse en la siguiente pauta de actuacion:

En primer lugar, respetar siempre la dignidad de la persona, co-
menzando por el respeto a su vida como valor intrinseco.

En segundo lugar, hacer frente a los trastornos mas urgentes del
paciente, tanto fisicos (shock, dolor, urgencias vitales) como psiquicos
(angustia, miedo).

En tercer lugar, procurar restablecer las funciones corporales alte-
radas, respetando de la mejor manera posible las capacidades funcionales
de todos los 6rganos (efectos secundarios y trastornos reversibles o irre-
versibles secundarios a la utilizacién de los medios diagndsticos o a los
tratamientos) de modo que queden el menor nimero posible de secuelas.

Estos tres aspectos constituyen la concrecién general del principio
de beneficencia que deben ser tenidos en cuenta tanto por el paciente co-
mo por el médico. Los tres aspectos deben ser el punto de mira tanto de
la autonomia del médico como del paciente.

Los limites de la autonomia del paciente.

El paciente debe valorar responsablemente los beneficios y ries-
gos que comportan las posibles alternativas para el tratamiento de su en-
fermedad, eligiendo con la ayuda del médico, el tratamiento que conside-
ra més beneficioso. Ejercitando su capacidad de decision, el paciente
ejercita su propia autonomia. Esta capacidad de decision puede estar
mermada por causas diversas (por ejemplo alteraciones mentales, depre-
sién, etc.)?!8. El ejercicio de la autonomia del paciente no es ilimitado.
Esta autonomia es ejercida dentro de un marco impuesto por la naturaleza
de la Medicina y del hombre mismo. Por esta razén, hay tres situaciones
en las que la decision del paciente no puede considerarse vélida. Estas si-
tuaciones son las siguientes:

1- Cuando la eleccion del paciente vaya en contra de la practica
comun de la Medicina. El paciente no puede exigir la aplicaciéon de un
procedimiento que vaya en contra de los principios y la misma naturaleza
de la Medicina. Como ejemplo puede darse el caso el caso de un paciente
que solicita una resonancia nuclear magnética por padecer una jaqueca de
reciente aparicion. Existe una practica cominmente aceptada por los pro-
fesionales de la Medicina que indica las secuencias habituales que se si-
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guen para el diagndstico y tratamiento de las diferentes enfermedades. En
el ejemplo anterior, la peticion del paciente desborda el dmbito de una
Medicina racional y correcta.

2- Cuando la eleccién del paciente contradiga criterios objetivos y
razonables del principio de beneficencia. Esta es la limitacién mas dificil
de definir. El bien bésico que defiende el principio de beneficencia es el
respeto a la dignidad del hombre y a su vida, pues ésta es un valor en si
misma?®!®. Cualquier acto que atente directamente contra la vida atenta al
principio de beneficencia. Puesto que el médico es quien ejecuta las deci-
siones del paciente, debe ejercer un juicio critico acerca de la razonabili-
dad de la peticién del paciente. Esto es debido a que el médico no es un
mero ejecutor de la voluntad del paciente de forma aséptica e impersonal,
sino que es responsable de sus actos y de la repercusion que éstos tengan
sobre los sus pacientes. La decision del paciente debe posibilitar una moé-
dica cantidad de beneficio desde el punto de vista médico®?’.

3- Cuando la decision del paciente atente contra los principios éti-
cos y deontolégicos de la Medicina o de la conciencia e integridad del
médico. El paciente no puede obligar al médico a realizar un acto en con-
tra de su conciencia.. Asf lo explicita el cédigo de Etica médica y Deon-
tologia:

art.9: Cuando el médico acepta atender a un paciente, se com-
promete a asegurarle la continuidad de sus servicios, que podrd suspen-
der si llegara al convencimiento de no existir hacia él la necesaria con-
fianza. Advertird entonces de ello al enfermo o a sus familiares y facilita-
rd que otro médico, al cual transmitird la informacion oportuna, se haga
cargo del paciente.

art.10.- Si el paciente, debidamente informado, no accediera a
someterse a un examen o tratamiento que el médico considerase necesa-
rio, o si exigiera del médico un procedimiento que éste, por razones cien-
tificas o éticas, juzga inadecuado o inaceptable, el médico queda dispen-
sado de su obligacion de asistencia. Aun asi, "el médico queda libre para
decidir en conciencia si presta o no ayuda al enfermo en la biisqueda de
un colega que quiera acceder a sus pretensiones. Obviamente, no estd
obligado a hacerlo. Ni podrd moralmente hacerlo, si para él tal ayuda
equivale a una cooperacion al mal"**..

4.- Desde un punto de vista juridico, pueden anadirse dos limita-
ciones mas a la autonomia del paciente. Frente a la capacidad del pacien-
te de rechazar un acto médico que pueda salvarle la vida se ha invocado
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el derecho del Estado a limitar esta capacidad para proteger dos intereses
que afectan al bien comun: el interés del Estado en preservar la vida y el
interés en velar por la integridad profesional de la Medicina®?2.

a.- Uno de los deberes del Estado es la tutela de la vida humana.
En la cultura actual, estd extendida la opinién de que el valor fundamen-
tal que sustenta los derechos del ciudadano es el ejercicio de su libertad.
La tunica limitacion a esta libertad es el dafio que se puede causar a un
tercero. Con esta perspectiva se comprende ficilmente que existan indi-
viduos que soliciten la suspension de tratamientos que pueden salvarles la
vida, bajo pretexto de que ejercen su capacidad de decision y que con ello
no hacen ningin mal a terceros, Unico limite de su actuar auténomo.
Frente a esta postura, el Estado debe reconocer el intrinseco valor de la
vida humana y por ello estd obligado a proteger la vida®**. La vida de ca-
da hombre tiene repercusiones en la sociedad, pues el hombre es un ser
social. Si el Estado no tutela la vida humana, estd minando el fundamento
de la comunidad humana: si la vida de cada hombre no se respeta, la so-
ciedad, que no es otra cosa que comunicacion e interrelacion de personas
concretas, se desarrolla en un ambiente enrarecido y enfermizo.

b.- El deber de tutelar la integridad profesional de la Medicina es
la segunda limitacién que el Estado puede imponer al ejercicio de la au-
tonomia del paciente. Las elecciones del paciente no pueden condicionar
la libertad de ejercicio del médico.

Aunque en Espafia no son habituales sentencias judiciales que se
refieran a la suspension o continuacién de un soporte vital en pacientes
en estado critico, si lo son en Estados Unidos. Desgraciadamente, en las
sentencias de este pais el derecho del paciente a rechazar un tratamiento
es absoluto, excepto en caso de conflicto con intereses de terceros. Esta
opcidn por el derecho absoluto del paciente a rechazar un tratamiento ha
podido ser motivada por el miedo a no poder resolver desacuerdos entre
las partes implicadas en una solicitud de suspensiéon de un determinado
tratamiento en pacientes que contindan bajo los cuidados de la Medici-
na??*. El miedo a no encontrar soluciones justas también ha podido ser la
causa de que algunos autores abandonen el esfuerzo por racionalizar y
objetivar de modo aceptable los juicios acerca de la futilidad de determi-
nados actos médicos, contribuyendo de este modo a absolutizar la auto-
nomia del paciente y su derecho a aceptar o rechazar cualquier tratamien-
to.
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11.4.3.c.- Capacidad del paciente para rechazar un procedimiento
médico desproporcionado.

Establecida la importancia de la participacion del paciente en la
relacion clinica, nos centramos en la capacidad que éste tiene para solici-
tar la abstencién terapéutica. E1 manual de Etica del Colegio Médico
Norteamericano afirma que:

"Los pacientes con capacidad de decision y que hayan sido
adecuadamente informados de su situacidn clinica y opciones general-
mente tienen el derecho de aceptar o rechazar cualquier tratamiento mé-
dico recomendado, incluido el soporte vital. La tnica excepcion es aque-
lla situacién en que la ley fuerza al paciente a aceptar el tratamiento a pe-
sar de sus objeciones"..."El fundamento de esta cuestion es que la deci-
sion del paciente acerca de los beneficios e inconvenientes del tratamien-
to determinarian qué tratamiento debe ser administrado o suspendido."

"Generalmente, los pacientes con capacidad decisoria
aceptaran las recomendaciones del médico sobre el soporte vital, pero en
algunas circunstancias, particularmente aquellos pacientes terminales o
con una enfermedad irreversible, podrian elegir la suspension del soporte
vital. Puesto que los médicos invierten tanto en adquirir el conocimiento
necesario para tomar las decisiones diagnoésticas y terapéuticas, es a me-
nudo dificil para ellos aceptar que la "mejor" decisién para un paciente
particular (en la opinién del paciente) no seria la decisién "correcta" para
el paciente (en opinién del médico)."??

La necesidad de una base objetiva para el rechazo de un acto
médico.

Es afirmacién cominmente aceptada, que el paciente tiene dere-
cho a rechazar cualquier acto médico que conlleve riesgos e inconvenien-
tes de cierta consideracion. Estos riesgos o inconvenientes deben tener
unas bases objetivas que den razén de inconvenientes graves para el pa-
ciente, sus familiares o la comunidad en que vive??’. Estas bases objeti-
vas tienen una importancia fundamental a la hora de valorar la posibili-
dad del paciente de rechazar un tratamiento desproporcionado. Aunque
pueden establecerse por un consenso de la sociedad, no encuentran su
fundamento y razén de ser en ese consenso, sino en el mismo principio
de beneficencia.
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La falacia de considerar el consenso social como base legitimado-
ra de la realizacién de un determinado acto médico se ha revelado niti-
damente en el informe Van Der Maas y cols. realizado en Holanda sobre
la eutanasia y otras decisiones médicas en lo que se refiere al fin de la vi-
da. En este informe??’, sorprendentemente el 54% de los médicos encues-
tados habian practicado alguna vez la eutanasia a instancia explicita del
paciente o habia tomado parte en un suicidio asistido; un 24% de los mé-
dicos encuestados habian practicado la eutanasia al menos una vez en los
ultimos dos afios. Solamente un 4% no estaria dispuesto a hacerlo ni refe-
riria el caso a otro médico. Puede deducirse que mayoritariamente los
médicos holandeses aceptan la eutanasia como una alternativa terapéutica
mas. Al margen de esta afirmacidn, el consenso de una mayoria de médi-
cos holandeses no puede legitimar por si mismo la prictica de la eutana-
sia pues atenta contra la naturaleza misma de la Medicina. La verdad y el
ser de las cosas debe prevalecer siempre sobre el consenso. El consenso
no puede ser aceptado como fundamento sélido de una determinada op-
cién; solamente puede ser aceptado como una razén secundaria 0 provi-
sional.

Por este motivo, el rechazo de un determinado tratamiento por
parte del paciente, principalmente cuando se trata de un soporte vital, de-
be tener unas bases objetivas y suficientemente razonables que avalen tal
decision.

Concepciones de desproporcionalidad que pueden inducirnos a
error.

Se invocan con frecuencia ciertos criterios de desproporcionalidad
que no pueden ser considerados como tales. Estos criterios son princi-
palmente los siguientes:

1.- La calidad de vida®*®. Término que aparecié en la década de
los sesenta y fue inmediatamente introducido en el &mbito de la Medici-
na”?°. Este término puede ser utilizado principalmente de dos maneras:

La primera es el resultado de la absorcion del concepto calidad de
vida de la Tradicién profesional y ética de la Medicina Hipocratica. En
este caso, la calidad de vida puede identificarse con el principio de bene-
ficencia, que persigue la elevacién de la calidad de la vida del ser hu-
mano.

Pero existe otra corriente, de inspiracion utilitarista y hedonista
que concede a la nocion de calidad de vida el rango de principio supre-
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mo; de esta forma, aquellos individuos condenados a vivir en una condi-
cién vital privada de calidad, pueden ser privados de un tratamiento tera-
péutico e incluso puede llegarse a justificar la eutanasia®**. Con esta no-
cién utilitarista de calidad de vida puede justificarse facilmente la des-
proporcionalidad de los tratamientos al juzgar que existen situaciones en
los que es preferible la muerte antes que una vida carente de calidad.

2.- La poca dignidad personal en una situacion concreta. Es éste
un argumento falaz y enfermizo. La dignidad de la persona no depende de
las circunstancias en que se desarrolla. "Ningtin hombre estd privado de
dignidad. Toda existencia humana sobre la Tierra representa la irrupcion
en la historia de una novedad radical, la presencia de una excelencia de
ser superior a la de cualquier otro ente observable. La dignidad humana
es indestructible, porque no es posible arrebatirsela a nadie"?*!. Cual-
quiera que sea la situacion de salud o enfermedad de la persona humana,
no disminuye su dignidad pues ésta es inherente a su mismo ser.

3.- El sentimiento de padecer una vida iniitil o que no merece la
pena ser vivida. Esta es una consecuencia de los dos argumentos anterio-
res. No existen vidas que no merezcan la pena ser vividas. Este argumen-
to surgi6é en la época nazi, cuando se consideraba que algunas razas y
condiciones de vida no eran dignas de la condicién humana, por lo que
era preferible su eliminacion. Algunos enfermos pueden tener la sensa-
cién de que su vida carece de valor y es preferible la muerte antes que
una existencia carente de sentido?*?. Este argumento suele ser utilizado
por personas en un estado de profunda depresion. A consecuencia de esta
depresion pueden producirse intentos encubiertos de suicidio bajo pretex-
to de suspender un tratamiento considerado desproporcionado. En estos
casos la tarea del equipo asistencial y de la familia es decisiva para lograr
superar la crisis depresiva del enfermo. El hombre, por su misma natura-
leza, tiende siempre a la conservacion de su vida.

4.- Convicciones morales o psicologicas que atenten contra el
principio de beneficencia.(caso de los testigos de Jehova y las transfusio-
nes sanguineas).

Concepciones aceptables de desproporcionalidad:

Los criterios aceptables de desproporcionalidad de un procedi-
miento médico son los siguientes:

1.- Dolor fisico o psiquico intratable producido por el tratamiento.
En esta categoria entran tanto el dolor fisico, producido por estimulos no-
ciceptivos, como el dolor psiquico o moral en el que el paciente siente
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verdadero panico y ansiedad ante la situacion de enfermedad en que se
encuentra. En la actualidad el dolor fisico se controla en la gran mayoria
de los casos, gracias al mejor conocimiento del mecanismo de accién y
las aplicaciones de los analgésicos opioides y de otras sustancias que
pueden asociarse®*’. No debe infravalorarse el dolor que el enfermo refie-
re. Muchas veces sélo es posible controlar el 80 0 90 % del dolor. Existen
dolores como el neuropdtico o por deaferenciacion que son dificiles de
tratar’**. El dolor moral es mucho mds dificil de tratar y puede sumir al
paciente en una profunda depresion. Estas situaciones permiten que un
acto médico que las produzca o Unicamente prolongan este estado sin
producir ningtn otro beneficio pueda ser calificado como desproporcio-
nado.

2.- Tratamientos con altos indices de mortalidad o en experimen-
tacion. Cuando el riesgo de un tratamiento es muy elevado, todos los in-
vestigadores en bioética estdn de acuerdo en que dicho tratamiento puede
ser rechazado.

3.- Tratamientos excesivamente costosos.

4.- Tratamientos que imponen sobre otros cargas excesivas.

Estos tres ultimos supuestos han sido contemplados en la Decla-
racion sobre la Eutanasia de la Sagrada Congregacion para la Doctrina de
la Fe de 1980, de la que transcribo los siguientes principios:

"A falta de otros remedios, es licito recurrir, con el consen-
timiento del enfermo, a los medios puestos a disposicion por la Medicina
mas avanzada, aunque estén todavia en fase experimental y no estén li-
bres de todo riesgo. Aceptandolos, el enfermo podrd dar asi ejemplo de
generosidad para el bien de la humanidad".

"Es también licito interrumpir la aplicacién de tales me-
dios, cuando los resultados defraudan las esperanzas puestas en ellos. Pe-
ro, al tomar una tal decision, deberd tenerse en cuenta el justo deseo del
enfermo y de sus familiares, asi como el parecer de médicos verdadera-
mente competentes; éstos podrdn sin duda juzgar mejor que otra persona
si el empleo de instrumentos y personal es desproporcionado a los resul-
tados previsibles, y si las técnicas empleadas imponen al paciente sufri-
mientos y molestias mayores que los beneficios que se pueden obtener de
los mismos".

"Es siempre licito contentarse con los medios normales
que la Medicina puede ofrecer. No se puede, por lo tanto, imponer a na-
die la obligacion de recurrir a un tipo de cura que, aunque ya esté en uso,
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todavia no estd libre de peligro o es demasiado costosa. Su rechazo no
equivale al suicidio: significa mas bien ola simple aceptacion de la condi-
ciéon humana, o el deseo de evitar la puesta en préctica de un dispositivo
médico desproporcionado a los resultados que se podrian esperara, o bien
una voluntad de no imponer gastos excesivamente pesados a la familia o
la colectividad".

"Ante la inminencia de una muerte inevitable, a pesar de los me-
dios empleados, es licito en conciencia tomar la decisién de renunciar a
unos tratamientos que procurarian Unicamente una prolongacion precaria
y penosa de la existencia, sin interrumpir, sin embargo, las curas norma-
les debidas al enfermo en casos similares. Por eso, el médico no tiene
motivo de angustia, como si no hubiera prestado asistencia a una persona

en peligro" 2%

El argumento del derecho a la muerte.

La muerte es un acontecimiento inevitable de la condicién huma-
na. El derecho a decidir el momento de la muerte, defendido por algunas
asociaciones proeutanasia no encuentra justificacion ni filoséfica, ni juri-
dica ni médica?*®. No existe como tal un derecho a morir®®’. La muerte es
un hecho inevitable en la vida de la persona. La mentalidad proeutandsica
necesita fundamentar el derecho a la eutanasia en algin principio sélido.
Puesto que no puede encontrarse fundamento para permitir la practica de
la eutanasia, las asociaciones que la defienden pretenden presentarnos la
existencia de un supuesto derecho que hasta ahora habia pasado desaper-
cibido: este derecho seria el derecho a decidir el momento y las circuns-
tancias de la muerte.

Si analizamos cémo es entendido este derecho en los autores que
lo defienden, podemos ver que se propugna el derecho a terminar con la
propia vida cuando cada individuo lo estime necesario, y el derecho a que
otra persona (en este caso los profesionales de la sanidad) ejecute la
muerte cuando el individuo que lo solicita sea incapaz de hacerlo. El de-
recho a la muerte se convierte en el derecho a ejercer el propio control de
la persona misma, incluyendo el momento y modo de la muerte. Este de-
recho a la muerte nada tiene que ver con el derecho a rechazar un acto
médico desproporcionado, a pesar de que este rechazo conlleve la muerte
del paciente. En este dltimo supuesto, no se persigue la muerte del pa-
ciente, sino la suspension de un acto inutil o que solamente sirve para
prolongar la agonia de un proceso irreversible y mortal. Por el contrario,
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quienes propugnan el derecho a la muerte persiguen de modo inmediato
la muerte del individuo, algo que es €ticamente inaceptable, aunque el
motivo sea el sufrimiento o una enfermedad gravemente invalidante.

11.4.3.d.- Mecanismos para salvaguardar la autonomia de los pa-
clentes mentalmente incapaces o inconscientes.

Ya apuntamos al comienzo de este trabajo que en la década de los
sesenta algunos autores defendieron la necesidad de establecer mecanis-
mos para ejercer la autonomia del paciente en situaciones en que éste
perdiera su capacidad mental y, por tanto, la capacidad de decision. Los
mecanismos que hasta la actualidad han asegurado la participacién del
paciente mentalmente incapaz en las decisiones clinicas han sido el tes-
tamento vital y el consentimiento de los familiares o de un apoderado de-
signado por el paciente. Posteriormente apareci6 un tercer procedimiento
que serd expuesto tras el estudio del testamento vital y del consentimiento
subrogado.

El testamento vital.

Se entiende por testamento vital al documento redactado por un
paciente cuando aun conserva sus facultades mentales proponiendo las
directrices médicas oportunas para el caso en que quedase en un estado
de incapacidad mental. Este documento propone directrices respecto a la
suspensiéon o continuacion de determinados tratamientos, generalmente
soporte vital, hidratacién y alimentacidén parenteral, respiracion asistida
etc.

Para conocer la fundamentacion y las implicaciones de este do-
cumento es preciso remontarnos a la Medicina norteamericana de los
aflos sesenta. En aquél pais, la poblacién ha ido adquiriendo paulatina-
mente una mayor cultura sanitaria y ha defendido el derecho del paciente
a participar en la toma de decisiones. El concepto de autonomia del pa-
ciente va abriéndose paso, a partir de las ideas de Inmanuel Kant y de
John Stuart Mill**®. En la prictica médica, el ejercicio de esta autonomia
se traduce, como quedd expuesto anteriormente, en lo que conocemos
como consentimiento informado: el médico tiene el deber de informar al
paciente acerca de su enfermedad, medidas diagndsticas necesarias para
confirmar el diagndstico, las posibilidades terapéuticas y el prondstico.
Partiendo de esta informacion, el paciente participa libre y responsable-



120  Mario Iceta Gavicagogeascoa

mente en la toma de decisiones y es capaz de aceptar o rehusar las medi-
das que considere oportunas.

El término "testamento vital fue acufiado por Luis Kutner el afio
1969 para designar un documento en el que se proponen las directrices
bésicas para la toma de decisiones cuando el paciente entrase en un esta-
do de incapacidad mental®*°. Esta idea fue impulsada por dos organiza-
ciones pro-eutanasia denominadas "Concern for Dying" y la "Sociedad
por el derecho a morir", las cuales ejercieron una intensa actividad para
que se reconociera la validez legal del testamento vital. El caso de Karen
Quinlan fue motivo de que el 1 de enero de 1977 se promulgara la prime-
ra ley que reconocia la validez juridica del testamento vital, conocida
como la Ley de la muerte natural de California®*’. En 1991, treinta y nue-
ve estados norteamericanos mas habian adoptado legislaciones similares.

En Espafia la Asociacion para una muerte digna también ha propi-
ciado la existencia de testamentos vitales. Asimismo, la Conferencia
Episcopal Espafiola ha publicado el siguiente testamento vital:

"A mi familia, a mi médico, a mi sacerdote, a mi notario:

Si me llega el momento en que no pueda expresar mi voluntad
acerca de los tratamientos médicos que se me vayan a aplicar, deseo y pi-
do que esta Declaracion sea considerada como expresiéon formal de mi
voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y que sea
respetada como si se tratara de un testamento.

Considero que la vida en este mundo es un don y una bendicién
de Dios, pero no es el valor supremo y absoluto. Sé que la muerte es
inevitable y pone fin a mi existencia terrena, pero desde la fe creo que me
abre el camino a la vida que no se acaba, junto a Dios.

Por ello, yo, el que suscribe ...... pido que si por mi enfermedad
llegara a estar en situacidn critica irrecuperable, no se me mantenga en
vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordinarios, que
no se me aplique la eutanasia activa, ni se me prolongue abusiva e irra-
cionalmente mi proceso de muerte; que se me administren los tratamien-
tos adecuados para paliar los sufrimientos.

Pido igualmente ayuda para asumir cristiana y humanamente mi
propia muerte. Deseo poder prepararme para este acontecimiento final de
mi existencia, en paz, con la compaiiia de mis seres queridos y el consue-
lo de mi fe cristiana.

Suscribo esta Declaracion después de una madura reflexion. Y pi-
do que los que tengdis que cuidarme respetéis mi voluntad. Soy conscien-
te de que os pido una grave y dificil responsabilidad. Precisamente para
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compartirla con vosotros y para atenuaros cualquier posible sentimiento
de culpa, he redactado y firmo esta declaracion.

En mi opinidn, el testamento vital adolece de graves inconvenien-
tes:

El primero de ellos es el mismo término de testamento. Segun el
diccionario de la Real Academia Espafiola, testamento "es aquella decla-
raciéon que de su ultima voluntad hace una persona, disponiendo de bie-
nes y asuntos para después de su muerte". El testamento vital de la Con-
ferencia Episcopal Espafiola dice que "esta Declaraciéon sea respetada
como si se tratara de un testamento...", es decir, que debe ejecutarse des-
pués de la muerte, con lo que se cae en una insalvable contradiccidn, pues
la declaracion en si ha sido ideada para ponerla en prictica antes de la
muerte.

Por otro lado, los aspectos médicos de este testamento vital son
demasiado generales y, por este motivo, tienen una aplicacién escasa en
las decisiones clinicas:

"...s1 por mi enfermedad llegara a estar en situacion critica irrecu-
perable, no se me mantenga en vida por medio de tratamientos despro-
porcionados o extraordinarios; que no se me aplique la eutanasia activa,
ni se prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte; que se
me administren los tratamientos adecuados para paliar los sufrimientos..."

Con estas palabras se afirma que el testamento vital debe ser apli-
cado cuando el paciente se encuentra en situacion critica irrecuperable.
Esto crea un problema importante porque los autores difieren ampliamen-
te en la concepcidn de situacion critica irrecuperable: ;un estado vegeta-
tivo persistente es una situacion critica irrecuperable? ;una demencia de
Alzheimer o un carcinoma metastdtico son situaciones clinicas criticas e
irrecuperable? ;a partir de qué parametros podemos afirmar que nos en-
contramos ante una situacion clinica irrecuperable?.

Al mismo tiempo, este testamento pide que no se mantenga al pa-
ciente en vida por medio de tratamientos desproporcionados o extraordi-
narios. He aqui otro problema ;en base a qué pardmetros podemos consi-
derar que un tratamiento es desproporcionado o extraordinario en un de-
terminado paciente?
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A pesar de estas limitaciones, es cierto que pueden extraerse dos
ideas claras e importantes de este testamento vital:

-el rechazo de la eutanasia activa.

-la necesidad de instaurar cuidados paliativos.

Es sorprendente que el testamento vital solamente hable de sus-
pensién de cuidados o de limitacién de posibilidades terapéuticas. Los
testamentos vitales en general no dicen nada acerca de alternativas posi-
bles, de otras formas de tratamiento o de cuidados adecuados para el pa-
ciente. Su mensaje fundamental es la suspensién o no instauracion de
medios terapéuticos.

Sin nombrar explicitamente el término “futilidad”, bajo este tes-
tamento vital subyace la idea de rechazar aquellas acciones diagndsticas o
terapéuticas consideradas futiles. Pero un testamento vital en estos térmi-
nos no aclara los pardmetros que definen la futilidad de las acciones mé-
dicas. Tampoco es un medio suficiente para asegurar la participacion del
paciente en la toma de decisiones del médico. No aclara cuestiones tan
importantes como son las preferencias del paciente en el caso de que fue-
ra necesaria una alimentacion enteral o parenteral, la instauracién de un
respirador o del soporte vital hasta el momento de la muerte. La misma
interpretacion del documento queda al arbitrio del médico, pudiendo dife-
rir de la interpretaciéon que el paciente pretendia con la firma del testa-
mento vital. Es cierto que las directrices del paciente no pueden ser muy
exhaustivas, dada la variabilidad de las situaciones clinicas posibles, pero
tampoco pueden ser tan generales que reduzcan drasticamente la utilidad
del documento.

Asi pues, podemos concluir que los testamentos vitales, si bien
pueden ayudar en cierto modo a conocer algunas preferencias de los pa-
cientes, no son instrumentos eficaces para ejercer la autonomia del pa-
ciente. La comunicacién fluida y confiada entre el médico y el paciente
proporciona mayor conocimiento de las ideas, metas y modos de pensar
del paciente que lo que pueda ser constatado en el testamento vital. Aun
asi, incluso conociendo las preferencias del paciente, serd muchas veces
dificil para el médico tomar la decisién mas adecuada.

El consentimiento subrogado.

Dada la escasa utilidad del testamento vital para asegurar la parti-
cipacion del paciente en la toma de decisiones, autores como Veatch y
Relman®*! sugirieron en 1976 y 1979 respectivamente la posibilidad de
que sea un representante elegido por el mismo paciente quien ejerza en su
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lugar la capacidad de decision. Esta posibilidad se basa en que la ley
permite que una persona delegue en otra su capacidad de decision. El pa-
ciente puede nombrar un representante legal o apoderado entre sus fami-
liares, amigos, médico, abogado, etc. generalmente entre personas que
conozcan su manera de pensar, sus ideales y sus convicciones. En este
caso, el apoderado tiene la misma autoridad para la toma de decisiones
que el paciente.

Cuando el paciente nombra a su apoderado, puede tener la capaci-
dad de limitarle algunas decisiones (tales como la decision sobre las 6r-
denes de no reanimacion o acerca de la alimentacion enteral o parenteral).
Asi lo contemplan algunas legislaciones americanas?*.

El consentimiento subrogado supera al testamento vital a la hora
de ejercer la autonomia del paciente, pero tampoco llega a constituir la
forma idonea: pueden darse situaciones en las que el apoderado no sepa
como actuar o que las preferencias del apoderado difieran de las del pa-
ciente .

Diversos trabajos han estudiado la capacidad que tienen las deci-
siones de los apoderados para reflejar los deseos de los pacientes. Curio-
samente los resultados de estos estudios ponen de manifiesto que las de-
cisiones de los apoderados, sean familiares o médicos, no reflejan las pre-
ferencias de los pacientes?”. Una explicacién posible de esta discrepan-
cia entre el paciente y el apoderado es la dificultad de asumir por parte
del apoderado el modo de pensar y los valores del paciente, dejando a un
lado sus propias convicciones.

El estudio realizado por Ouslander y cols. revela que la menor
coincidencia entre el paciente y el apoderado se da cuando el apoderado
es un médico y se aproxima mas cuando es un familiar***. Aun asi, inclu-
so los familiares o el conyuge no llegan a ser unos apoderados 6ptimos,
segtin se desprende de otro trabajo realizado por Pearlman y cols.?*. Este
trabajo partia de la siguiente hipétesis: la concordancia entre ambos espo-
sos respecto a la calidad de vida puede garantizar que las preferencias con
respecto a los tratamientos que hacen referencia al soporte vital son simi-
lares y, por tanto, la decision del conyuge respecto a la aceptacion o re-
chazo de un soporte vital seria la misma que la del paciente si pudiera de-
cidir por si mismo. Los resultados obtenidos no confirman la hipodtesis:
aunque los esposos a menudo coinciden en sus apreciaciones acerca de la
calidad de vida, la correlacién es muy débil a la hora de examinar las pre-
ferencias del tratamiento en el caso de que el otro conyuge fuese el pa-
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ciente. El conyuge tiende a ser mds agresivo que el paciente a la hora de
decidir el tipo de tratamiento.

Con todos estos datos podemos concluir que, aunque los familia-
res no llegan a ser los apoderados optimos capaces de cumplir con el ob-
jetivo de decidir en lugar del paciente con los valores de éste, son los mas
idéneos?*, principalmente por tres razones:

- en primer lugar porque habitualmente son quienes mejor cono-
cen las convicciones, valores y formas de pensar del paciente, dada su es-
trecha relacion con €l.

- en segundo lugar porque la familia es una unidad social provista
de autoridad moral y estatus propio, que actia buscando el bien de sus in-
tegrantes.

en tercer lugar, porque los pacientes eligen a sus familiares como
apoderados antes que a terceras personas (abogados, médicos, amigos,
etc.).

Todos los articulos revisados sobre el consentimiento subrogado
concluyen afirmando que no existe apoderado ideal, capaz de decidir con
precision la alternativa que el paciente elegiria ante una situacion limite
basdndose en sus valores y modos de pensar. Por ello, 1a mejor manera de
que el paciente ejerza su autonomia es entablando un didlogo con su mé-
dico mientras es capaz. El médico deberd propiciar este didlogo, asi como
sus familiares y todo el equipo asistencial, para conocer la forma de pen-
sar del paciente y anticiparse a las situaciones que puedan presentarse.
Cuando el paciente es incapaz y hay que decidir sobre la instauracion de
procedimientos vitales, el médico podrd valerse del didlogo con el pa-
ciente, de la opinién del apoderado del paciente y de la opinién de los
familiares para la toma de decisiones.

Aun en el caso de que el consentimiento subrogado se perfeccio-
nase de tal manera que coincidiera realmente con los verdaderos deseos
del paciente, siempre quedardn situaciones en las que éste no pueda in-
tervenir en la toma de decisiones: situaciones de urgencia, carencia de
apoderado o testamento vital, etc. En estas situaciones recae sobre el mé-
dico toda la capacidad de decision y no le quedard més remedio que utili-
zar los dos topicos que forman parte del pensamiento clédsico de la Medi-
cina: "buscar el mejor interés del paciente" y "en caso de duda, optar por
la vida".

El directorio médico o documento de cuidados avanzados.
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Dada la insuficiencia del testamento vital y el consentimiento su-
brogado para posibilitar el 6ptimo ejercicio de la autonomia del paciente
y su participacion en las decisiones clinicas, se ha sugerido una tercera
alternativa, que consiste en la integracion del testamento vital y del nom-
bramiento de un apoderado por parte del paciente en un tnico procedi-
miento denominado Directorio médico o documento de cuidados avanza-
dos, propuesto en 1989 por EJ Emanuel?*’. El documento es un testamen-
to vital y el nombramiento de un apoderado para que lo interprete segin
la forma de pensar del paciente. Este nuevo procedimiento trata de su-
perar los problemas que plantea el testamento vital, los cuales pueden re-
sumirse en cuatro:

1.- el carécter limitante y un tanto negativo del testamento vital,
puesto que habla mds de suspender tratamientos que de recomendar los
mas adecuados.

2.- La limitacion del testamento vital a los pacientes con enferme-
dad terminal e irreversible.

3.- La vaguedad a la hora de definir cudndo un paciente retne las
condiciones para que pueda serle aplicado el testamento vital.

4.- La vaguedad a la hora de definir cudles son los medios tera-
péuticos considerados como extraordinarios y desproporcionados.

El directorio médico supera estas deficiencias puesto que retine
las siguientes caracteristicas®*3:

1.- No es un documento que indica inicamente qué medios no de-
ben ser empleados, sino que el paciente expresa sus preferencias, depen-
diendo de diversas circunstancias clinicas que son explicadas por el per-
sonal que le atiende.

2.- No se aplica solamente a pacientes terminales, sino que cual-
quier paciente en cualquier situacion puede suscribir un directorio médico
expresando sus preferencias, valores y actitudes.

3.- Caracteriza al paciente en situaciones clinicas concretas: esta-
do vegetativo persistente, estado terminal, estado comatoso con probabi-
lidad de recuperacién, demencia sin enfermedad terminal, etc.

4.- Propone medidas terapéuticas concretas, las cuales pueden ser
valoradas por el paciente: Estimulacion cardiopulmonar, nutricién e hi-
dratacion enteral o parenteral, didlisis renal, respiracion asistida, transfu-
sién de sangre, cirugia mayor (sobretodo amputacion), antibidticos. El
paciente hace una valoracion de cada una de ellas por separado en cada
uno de los posibles estados en los que pueda encontrarse.
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5.- El documento puede incluir indicaciones acerca de la disponi-
bilidad de 6rganos para donacidn y acerca de quién puede ejercer en ul-
timo término el consentimiento subrogado.

En mi opinién, este documento supera con creces al testamento
vital y al consentimiento subrogado. Como aspecto negativo cabe sefialar
la dificultad que entrafia el que los pacientes sean capaces de entender y
valorar correctamente el documento. El documento puede llegar a ser ile-
gible para pacientes de cultura media y es impracticable para pacientes
con un nivel cultural bajo o iletrados. Ademds, atin quedarian situaciones
en las que no podria aplicarse: hay que tener en cuenta que la mayor parte
de intervenciones médicas, dejando a un lado las de caricter urgente, no
se dan en un clima que propician la reflexion serena de un documento tan
importante como éste, por lo que su implementacién y eficacia es cues-
tionable.

A pesar de todo, el 1 de diciembre de 1991 se promulgd en Esta-
dos Unidos la denominada "ley de autodeterminacion del paciente", por
la que se insta a toda institucion sanitaria a informar a los pacientes de la
posibilidad de suscribir un documento donde exprese sus preferencias en
el caso de que terminase siendo mentalmente incompetente durante el pe-
riodo de hospitalizacién?*®. Las primeras impresiones sobre la puesta en
marcha de esta norma dejan ver cierta decepcion sobre los resultados ob-
tenidos hasta este momento y se duda de la efectividad de este ley de au-
todeterminacién®*?!, Ello da idea de la complejidad que conlleva la
promocion de la participacion de los pacientes incompetentes en la toma
de decisiones médicas.

Podemos concluir que el testamento vital, el consentimiento su-
brogado y la ley de cuidados médicos son medios que ayudan a conocer
las preferencias del paciente, pero que deben ser evaluados con cautela
para no suponer e instaurar opciones que el paciente rechaza en realidad.
En estos casos y en condiciones normales, los familiares son quienes me-
jor conocen las preferencias del paciente y quienes mds pueden ayudar en
la toma de decisiones.
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I1.4.4.- Tercera aproximacion: los criterios socioeconomicos.

Los avances de la Medicina poseen una incidencia social eviden-
te: la curacion de muchas enfermedades, el desarrollo de la Medicina
preventiva, la atencién a los deficientes, etc., son factores que influyen
directamente en la configuracién de la sociedad. Ejemplo de esta afirma-
cion es la misma elevacion de la esperanza de vida: en Espaia, se situaba
en 1960 en 72,1 afios para las mujeres y 67,4 para los varones pasando a
ser en 1980 de 78,6 afios para las mujeres y 72,5 afios para los varones.
Este aumento de la longevidad y la drastica disminucién del indice de na-
talidad en nuestro pais, han dado lugar a un rapido envejecimiento de la
poblacién. Asi, en 1960 habia 107 espafioles mayores de 60 afos por ca-
da mil habitantes, llegando a ser 145 por cada mil habitantes en 19862,

Al mismo tiempo, las caracteristicas culturales de la sociedad in-
ciden en el avance de la Medicina. El progreso socioeconémico y cienti-
fico ha proporcionado a la Medicina la posibilidad de alcanzar un impre-
sionante desarrollo. El problema de la futilidad, surge precisamente en
este contexto de una Medicina de alto nivel tecnolégico y alto coste, a pe-
sar de que muchas veces los beneficios conseguidos son escasos. Este he-
cho plantea importantes interrogantes: ;hasta qué punto es razonable la
utilizacién de recursos tan costosos para conseguir a cambio exiguos be-
neficios? ;no es mejor limitar este tipo de terapias e invertir su coste en
otros campos de la Medicina donde se pueden conseguir beneficios mu-
cho mayores a un coste mds razonable? ;es éticamente admisible que una
parte importante del presupuesto sanitario se consuma en unos pocos pa-
cientes? ;es licito limitar la asistencia médica, (aun en casos en los que
puede conseguirse poco beneficio) por motivos puramente econémicos?
(puede decirse de algin tratamiento que es extraordinario o despropor-
cionado debido exclusivamente a un elevado coste econdémico? ;puede
hablarse de la economia como un factor més a la hora de decidir acerca
de la futilidad de un determinado tratamiento?.

Este problema de la justicia atin mds agudo en los casos clinicos
en los que se plantean cuestiones de futilidad. La futilidad es planteada en
situaciones en las que se consumen gran cantidad de recursos sanitarios:
UClIs, intervenciones quirdrgicas costosas, trasplante, tratamientos onco-
16gicos, soporte vital, RCP, etc. (tengamos en cuenta que un dia en una
UCI puede suponer una media de doscientas mil a trescientas mil pese-
tas>>?) y en muchos casos, el beneficio conseguido es escaso..
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Este apartado estudia estas implicaciones socioecondmicas en el
juicio de futilidad. En primer lugar es preciso examinar el denominado
“principio de justicia”. A continuacion examinaremos la posibilidad de
limitar la utilizacién de los recursos sanitarios en determinados supues-
tos. Estos supuestos, si verdaderamente justifican la limitacién de un de-
terminado acto médico por motivos econdmicos, constituyen el tercer cri-
terio de futilidad.

11.4.4.a.- La justa distribucion de recursos.

La legislacion espariola.

El problema de la distribucion de los recursos sanitarios ha susci-
tado un interés creciente, desde la segunda guerra mundial y en diversos
paises se han desarrollado numerosos estudios para definir las necesida-
des sanitarias bdsicas de la poblacién®>*.

En Espaifia, la ley General de Sanidad del 25 de abril de 1986 es-
tablece las lineas bdsicas de la asistencia sanitaria en nuestro pais. En esta
ley se afirma que "la asistencia sanitaria publica se extenderd a toda la
poblacién espaiola. El acceso y las prestaciones sanitarias se realizardn
en condiciones de igualdad efectiva" (art. 3.2). Esta misma ley recoge una
"concepcion integral del sistema sanitario" (art. 4.1). Se garantiza "la
asistencia sanitaria en todos los casos de pérdida de salud" (art. 6.4).

La puesta en préctica de esta ley se ve condicionada por las posi-
bilidades econémicas y presupuestarias del pais. En el mismo predmbulo
de la ley se afirma que:

"La ley reconoce el derecho a obtener las prestaciones del sistema
sanitario a todos los ciudadanos y a los extranjeros residentes en Espafia,
si bien, por razones de crisis econdmica que no es preciso subrayar, no
generaliza el derecho a obtener gratuitamente dichas prestaciones sino
que programa su aplicacién paulatina, de manera que sea posible obser-
var prudentemente el proceso evolutivo de los costes...">>.

Esta presion de los costes sanitarios ha obligado a reducir los de-
rechos a la atencion de la salud en algunos paises como Estados Unidos.
En este pais se han reducido los derechos a la atencion de salud de los
ancianos y se obliga a los pacientes a sufragar una mayor parte del costo
sanitario. Incluso algunos estados como Oregén han limitado los tras-
plantes de 6rganos, aplicando también un sistema de prioridades para la
provision de la atencidn sanitaria. Es probable que otros estados apliquen
politicas similares>°.
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El indice QALY o AVAC (aiios de vida ajustados segiin la cali-
dad)

Para optimizar la relaciéon beneficio/coste, a partir de las ideas
desarrolladas en Inglaterra por los economistas Hicks y Kaldor, se han
construido indices para cuantificar de alguna manera el beneficio propor-
cionado en la atencion de diferentes grupos de pacientes. Estos indices se
denominan QALY (quality-adjusted life years) o, en castellano AVAC
(afios de vida ajustados segun la calidad). El indice AVAC es una tabla
que combina datos de calidad y cantidad de vida.

La calidad de vida puede ser cuantificada mediante dos procedi-
mientos: la clasificacion de Rosser y la clasificacién denominada Euro-
qol. En cualquiera de las dos se asigna el valor 1 a la sensacion subjetiva
de poseer un buen estado de salud, y el valor O corresponde a la situacién
de muerte. Entre estos dos valores se establece un rango de valores en re-
lacién a la ansiedad que la enfermedad produce en el paciente y las limi-
taciones fisicas que el paciente padece. Estos valores de calidad de vida
pueden ser combinados con la expectativa de vida de los pacientes y asi
obtenemos el indice AVAC?,

El desarrollo de este indice AVAC posee serios interrogantes difi-
ciles de solucionar puesto que intenta cuantificar un estado subjetivo que,
a mi modo de ver es incuantificable. Cada persona, en virtud de su propia
idiosincrasia percibe su enfermedad o estado de salud de forma distinta.
Existen personas con graves deficiencias congénitas o adquiridas que,
aunque limiten algunas de sus capacidades no les priva de ser tan felices
y sentirse tan integradas como los demds miembros de la sociedad.

Partiendo de los indices AVAC se han realizado diversos andlisis
para estudiar la relacién beneficio/coste?>®. Aunque estos anlisis se utili-
zan habitualmente en las planificaciones sanitarias de paises anglosajo-
nes, a mi modo de ver estos andlisis carecen de suficiente fiabilidad por-
que se basan en un parametro dificilmente cuantificable como es la cali-
dad de vida y el indice AVAC.

La limitacion de las prestaciones sanitarias por parte de la admi-
nistracion.

Todas las politicas sanitarias de los paises desarrollados tienden a
ofrecer a sus ciudadanos unas prestaciones basicas®® Estas prestaciones
pueden variar dependiendo principalmente de dos factores: el nivel eco-
némico del pais y la cantidad del PIB que el pais estd dispuesto a invertir
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en Sanidad. A la hora de realizar la planificacion se necesita encontrar un
punto que limite las prestaciones sanitarias. Ningun sistema sanitario
puede soportar el coste econdmico que supondria trasplantar el corazén a
todos los pacientes con insuficiencia cardiaca congestiva, realizar un
trasplante de médula dsea a todos los tumores hematolégicos y un sin fin
de ejemplos similares. El gobierno debe planificar qué servicios son los
que cotidianamente se pueden prestar para obtener un grado aceptable de
salud en la poblacién y a partir de qué nivel el gasto sanitario se dispara
para obtener a cambio un beneficio exiguo. Paraddjicamente existen hos-
pitales en Espafia que realizan trasplantes cardiacos, hepaticos y de mé-
dula 6sea, beneficiando de esta manera a unas pocas docenas de pacien-
tes, mientras otros cientos reciben una asistencia muy deficiente en servi-
cios de urgencia masificados o en interminables listas de espera.

Las mismas diferencias econdmicas de los paises hacen que una
intervencion en un pais occidental sea ordinaria y proporcionada (ejem-
plo el trasplante cardiaco), mientras en otros paises subdesarrollados esa
misma intervencion sea extraordinaria o desproporcionada y ni siquiera
sea contemplada entre las posibilidades terapéuticas.

En la Medicina actual la mayor parte de los costes sanitarios no
provienen de los honorarios del médico sino del coste de los medios
diagndsticos y terapéuticos. En el caso de la Sanidad espaiola, los gastos
son sufragados por el Sistema Sanitario de Salud. En muchas ocasiones
los pacientes prefieren acudir a la Medicina privada buscando una asis-
tencia de mayor calidad. El Estado debe procurar recursos sanitarios ne-
cesarios y suficientes, pero es imposible que el sistema pueda prestar todo
tipo de recursos en todos los casos: esto seria econdmicamente insosteni-
ble. Por ello, que el sistema sanitario publico no proporcione recursos ex-
tremos no constituye una injusticia sino que es simplemente la expresion
de la misma limitacién de un sistema que posee unos recursos limitados y
puede proporcionar unas prestaciones limitadas.

De este planteamiento se desprende que el Estado proporciona a
sus ciudadanos unas determinadas prestaciones que pueden considerarse
basicas y habituales. Pero debido a la limitacion de recursos, existen op-
ciones terapéuticas que no pueden ser provistas por el Estado. No es po-
sible llegar a una situacion en la que la Administracion Sanitaria cubra a
todos los ciudadanos todas las opciones terapéuticas posibles y por ello,
la asistencia sanitaria dependiente de la administracion no puede propor-
cionar algunos tipos de prestaciones que supondrian un gran desembolso
para conseguir un beneficio escaso .
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11.4.4.b.- La justicia en la relacion médico-paciente.

La atencion médica integral no se limita inicamente a los aspec-
tos fisicos del paciente. En muchas ocasiones el entorno social, familiar y
econdmico del paciente son importante para una correcta toma de deci-
siones.

Los casos en los que el paciente no puede sufragar los gastos deri-
vados del tratamiento de una enfermedad plantean un problema de consi-
derable magnitud en la relacién médico-paciente. En estos casos, apelan-
do a la solidaridad de todos los ciudadanos y al deber del Estado de pro-
mover la solidaridad, la equidad y la provision de los medios suficientes
para una atencion sanitaria adecuada a todos los ciudadanos, el médico
debe acudir a las instancias publicas competentes para conseguir la ayuda
necesaria para realizar los actos médicos que requiere la enfermedad del
paciente.

En estos casos podemos decir que el Estado es subsidiario en la
provision de unos medios considerados habituales por los profesionales
sanitarios. En la relacion clinica, cuando el paciente solicita los servicios
del médico espera que éste proponga la intervenciéon mds beneficiosa sin
considerar el uso alternativo de esos recursos limitados en otros pacien-
tes?®’. La administracién publica, en virtud de una justa distribucién de
los recursos sanitarios del Estado, puede denegar a sus ciudadanos la
prestacion de determinados procedimientos médicos que considera
inusuales o atin en fase de experimentacion y que no son los medios habi-
tuales para el nivel sanitario del pais. Cuando la administracién no se ha-
ce cargo de los costes de estos procedimientos médicos que precisa el pa-
ciente, ;deben plantearse consideraciones econdmicas en la relacién cli-
nica?

En mi opinidn la respuesta es afirmativa. En estos casos, la expli-
cacion por parte del médico de los riesgos de la intervenciones, del pro-
néstico probable, de las consecuencias previsibles y de los gastos tanto
actuales como futuros, en tratamientos de enfermedades cronicas o de las
secuelas, debe ser lo mas inteligible, clarificadora y certera que sea posi-
ble. Hemos de tener en cuenta que, en estos casos, los recursos del pa-
ciente e incluso de toda su familia o de generaciones futuras puede que-
dar hipotecado si el paciente estima conveniente la aplicacion de un tra-
tamiento médico excesivamente costoso. Esta responsabilidad es muy
grande y para tomarla, el paciente debe disponer de la informacién mas
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precisa que sea posible para sopesar si este sacrificio merece la pena. La
situacion es especialmente grave si el Unico tratamiento posible carece de
grandes posibilidades de éxito y si la alternativa a este tratamiento es la
muerte.

Los procedimientos médicos en experimentacion.

Puede darse el caso en que la tnica alternativa posible para la cu-
racién o mejoria del paciente sea un tratamiento que estd en fase de expe-
rimentacion.

La experimentacion es un deber €tico imprescindible para el pro-
greso de la Medicina. Tanto los profesionales sanitarios como todos los
ciudadanos deben contribuir al progreso de la Medicina colaborando en la
medida de sus posibilidades en la investigacion y experimentacion. La
Declaracion de Helsinki adoptada en 1964 por la Asociacion Médica
Mundial y los articulos 32.1 al 32.6 del Cédigo espaiiol de Etica y Deon-
tologia Médica abordan los aspectos éticos y deontolégicos que garanti-
cen la correcta investigacion sobre sujetos humanos. Pero en estos docu-
mentos no se menciona la forma de sufragar el coste econdémico de la in-
vestigacion.

No parece correcto que cuando la tnica alternativa a la muerte es
un procedimiento en fase experimental, el paciente sufrague los gastos de
la aplicacion de ese procedimiento. El médico, sobretodo de hospitales
docentes o donde se desarrolla actividad investigadora, puede ofrecer al
paciente un medio diagndstico o terapéutico en fase de experimentacion,
si no existen medios eficaces para el tratamiento de su enfermedad. Pero
no seria ético exigir que el paciente se haga cargo de la totalidad del coste
del proceso experimental, cuando tanto el paciente como el médico y el
equipo investigador saldrdn beneficiados. Es mas justo y mds honesto
compartir entre el paciente y la entidad investigadora el coste del proce-
dimiento experimental aplicado al paciente.

11.4.4.c.- La limitacidn, por escasez de recursos, del acceso a pro-
cedimientos médicos

El documento de Pio XII del afio 1957 titulado "Respuestas de Pio
XII a tres cuestiones de Moral Médica sobre reanimacién" supuso un hito
en la clarificacién de qué medios son moralmente obligatorios y cudles
son opcionales®®!. En este documento, el Papa afirma: "El deber (se en-
tiende de tomar las medidas necesarias para conservar la vida y la salud)
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no obliga habitualmente mds que al empleo de medios ordinarios (segin
las circunstancias de personas, de lugares, de épocas, de culturas), es de-
cir, a medios que no impongan ninguna carga extraordinaria para si mis-
mo o para otro".

Respecto al caso concreto de la reanimacion afirma que: "Si pare-
ce que la tentativa de reanimacion constituye en realidad para la familia
una carga que en conciencia no se le pueda imponer, ella puede licita-
mente insistir para que el médico interrumpa sus tentativas, y este ultimo
puede licitamente acceder a ello".

En la Declaracién de la Sagrada Congregacion para la Doctrina de
la Fe del 5 de julio de 1980 sobre la Eutanasia®®? aparece de manera ex-
plicita la referencia a los gastos sanitarios. La declaracion defiende que:
"En cada caso, se podrdn valorar bien los medios poniendo en compara-
cién el tipo de terapia, el grado de dificultad y de riesgo que comporta,
los gastos necesarios y las posibilidades de aplicacion con el resultado
que se puede esperar de todo ello, teniendo en cuenta las condiciones del
enfermo y sus fuerzas fisicas y morales".

Este principio ha sido intensamente utilizado por la Conferencia
Nacional Norteamericana del Comité de Obispos Catdlicos para las Acti-
vidades Pro-Vida. Esta Conferencia publicé un documento denominado
"Nutricién e Hidratacién: Reflexiones morales y pastorales®®*. En el do-
cumento se afirma textualmente:

"En principio, el coste puede ser un factor valido en las decisiones
acerca del soporte vital. Por ejemplo, el dinero gastado por un miembro
de la familia en un tratamiento caro podria ser necesario para otras nece-
sidades bésicas de la familia como alimento y vestido. Aqui, también, son
necesarias ciertas precauciones."...."Cuando un tratamiento conlleva ries-
g0s 0 es gravoso en otros sentidos, una persona criticamente enferma
puede tener un deseo legitimo y altruista de no imponer cargas excesivas
sobre la familia o la comunidad."..."puede aceptar una muerte temprana
como consecuencia de su rechazo a un tratamiento irracionalmente caro".

La desproporcionalidad de los medios no sélo viene condicionada
por el riesgo de la intervencion o las posibilidades de éxito, sino también
por el coste econdmico que conlleva. La ética reconoce que la persona es-
t4 obligada a utilizar los medios razonables para preservar la vida huma-
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na, pero también reconoce la limitacion de la condicién humana y que, en
la vida del hombre, la aparicion de la muerte es inevitable. Por ello, si un
paciente tiene la opcion de someterse a un acto médico de alto riesgo y
con limitadas posibilidades de éxito y para ello es necesario recurrir a un
gran aporte econdmico que puede acarrear consecuencias graves para si o
para su familia (por ejemplo un penoso endeudamiento), no esta obligado
a aceptar tal acto médico y podemos afirmar que esta alternativa de tra-
tamiento es futil por motivos econémicos.

11.4.4.d.- En qué condiciones se puede denegar una actuacion
médica a pesar de la sobreabundancia de recursos.

En la mentalidad utilitarista de la Medicina norteamericana de los
ultimos afios, se ha identificado la posibilidad econémica y técnica con la
obligacién de proveer cualquier tipo de acto médico, al margen de consi-
deraciones morales y éticas. En esta mentalidad, el paciente puede solici-
tar cualquier intervencion médica por el mero hecho de ser capaz de cos-
tearla.

Este criterio utilitarista es totalmente contrario a la misma natura-
leza de la Medicina. Los profesionales de la Medicina deben tener la su-
ficiente libertad para proponer los medios diagndsticos y terapéuticos que
consideran mds apropiados. El poder econdémico del paciente no debe
coaccionar la libertad del médico de rechazar los procedimientos médicos
carentes de utilidad..

William May propone dos criterios generales para determinar la
no obligatoriedad de instauracién de un determinado acto médico. Estos
dos criterios son: el cardcter gravoso del acto médico (en un sentido am-
plio) y la inutilidad (en sentido estricto)***.

La futilidad limita la aplicacién de determinados procedimientos
médicos. Los autores coinciden en afirmar que un acto médico futil no
debe ser instaurado y ni siquiera debe ser propuesto, pues no se considera
alternativa terapéutica6>266267 A este respecto es necesario decir que es-
tos autores entienden futilidad en el sentido de la primera aproximacion o
primer criterio que se ha expuesto en este trabajo. Esto nos indica la utili-
dad de ejercer el juicio de futilidad segtin estos tres criterios sucesivos: si
el procedimiento ha sido declarado util mediante el primer criterio, ya no
tiene sentido preguntarnos acerca de las condiciones subjetivas o socio-
econdmicas del paciente; dicho procedimiento terapéutico no estd indica-
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do y no tiene sentido su instauracién, independientemente de cualquier
otro factor.

11.4.4.e.- La futilidad en virtud de los criterios socioecondémicos.

No seria honesto dar por concluida la enumeracién de factores re-
lacionados con el juicio de futilidad sin hacer referencia a factores de in-
dole social que pueden condicionar la futilidad de un procedimiento mé-
dico determinado.

Habitualmente, en los escasos articulos que hacen referencia a los
condicionamientos sociales de la futilidad, ninguno de ellos se detiene en
su consideracién bien por relacionarlos con aspectos econémicos?®® o
bien por ser factores secundarios en relacion a la autonomia del pacien-
te?%® La concepcién antropoldgica cristiana afirma que el hombre es esen-
cialmente un ser social?’%?’!272_ Por esta razén pueden existir motivos
sociales que impliquen la limitaciéon de determinados procedimientos
médicos por considerarlos futiles.

En el debate sobre la distincioén entre tratamientos ordinarios o

proporcionados y los extraordinarios o desproporcionados de los afios
cincuenta ya se hacia referencia a ciertos aspectos sociales que sobrepa-
san los limites estrictos de la relacion entre el médico y el paciente.
Asi, en la intervencién de Pio XII ante los miembros del Instituto Italiano
de Genética Gregorio Mendel, el Papa afirma: " En cuanto al deber pro-
pio e independiente de la familia, no obliga habitualmente mas que el
empleo de medios ordinarios. Por consiguiente, si parece que la tentativa
de reanimacién constituye en realidad para la familia una carga que en
conciencia no se le pueda imponer, ella puede licitamente insistir para
que el médico interrumpa sus tentativas, y este ultimo puede licitamente
acceder a ello®”>,

Desgraciadamente, esta linea de investigacion social abierta por la
intervencion del Papa en 1958 no ha sido suficientemente desarrollada.
La relacion social de la persona humana va mucho mds alld de los aspec-
tos puramente econdémicos. La comiin pertenencia a la humanidad y el ca-
racter esencialmente social de la persona humana establecen lazos de so-
lidaridad y corresponsabilidad entre todos los hombres. Por este motivo,
cuando para conseguir un beneficio escaso es preciso someter al entorno
social del paciente a cargas excesivas, pueden invocarse estas cargas co-
mo factores condicionantes de la futilidad del acto médico.
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Estos factores de tipo social implican problemas dificilmente re-
solubles. Donde puede establecerse el limite para afirmar que un deter-
minado tratamiento produce cargas de indole social que justifiquen la
suspension del mismo. La respuesta variard notablemente dependiendo
principalmente del entorno social inmediato del paciente: familiares,
amigos, vecinos, etc.

Cuando aparecen situaciones en las que no es posible dar solucién
a los problemas sociales deben existir motivos razonables para invocar la
futilidad por motivos sociales.

Para una correcta utilizacion de los motivos sociales como causa
de futilidad deben respetarse los siguientes principios:

1.- Ante todo debe tenerse en cuenta la dignidad de la persona en-
ferma y rechazar cualquier intento encubierto de suicidio o de oscuros in-
tereses de los allegados.

2.- Es preciso asegurarse de que los beneficios esperados de los
procedimientos médicos sean realmente escasos o residuales.

3.- Las cargas impuestas a la familia o, en su defecto a la sociedad
en general. deben ser evidentes y de dificil solucién con los cauces ordi-
narios que en la actualidad existen: asistentes sociales, voluntariado so-
cial, centros especializados tipo hospice o similares, etc.

A estos factores sociales se les puede afiadir el factor econémico
como un tipo especial de factor social. Los factores econémicos, preci-
samente por su cardcter cuantitativo, son mas faciles de objetivar en las
decisiones acerca de la futilidad de determinados procedimientos médi-
COS.
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11.4.5.- Un concepto integrado de futilidad

Una vez examinados todos los factores relacionados con el con-
cepto de futilidad estamos en condiciones de construir un concepto ade-
cuado de futilidad y proponer unos criterios practicos para solucionar to-
dos los problemas que a este respecto pueden surgir en la toma de deci-
siones en el contexto de la relacion médico-paciente.

11.4.5.a.- Definicion integradora de futilidad

Partiendo de todos los aspectos descritos en las definiciones de
diversos autores y de los factores examinados anteriormente, es posible
construir una definicién de futilidad que englobe a todos y que, al mismo
tiempo, sea lo suficientemente explicita para que pueda ser aplicada en la
préctica clinica diaria.

Por ello, este trabajo propone la siguiente definicion de Futilidad:
Acto médico fiitil: es aquel acto médico cuya aplicacion estd desaconse-
jada en un caso concreto porque no es clinicamente eficaz (comprobado
estadisticamente), no mejora el pronostico, sintomas o enfermedades in-
tercurrentes, o porque produciria previsiblemente efectos perjudiciales
razonablemente desproporcionados al beneficio esperado para el pa-
ciente o sus condiciones familiares, econéomicas o sociales.

Examinemos detenidamente el significado de esta definicion:

* La futilidad es una cualidad de un procedimiento médico.

Efectivamente, futilidad es una cualidad de un procedimiento mé-
dico en un caso determinado. Un acto médico puede ser ttil en determi-
nados tipos de pacientes pero fitil en determinadas circunstancias. Por
ello es importante destacar que, en principio, no existen actos médicos
fatiles "per se", sino que se convierten en futiles cuando cumplen algunos
de los requisitos que se explicitan en la definicién. Solamente podrian ca-
lificarse como actos fitiles "per se" aquellos que ni siquiera producen un
efecto fisioldgico en el paciente.

* La futilidad conlleva la no indicacion del acto médico.

Esta es una idea aceptada por la generalidad de los autores. Todos
los autores examinados en este trabajo afirman que todo acto futil no de-
be ser instaurado. La no instauracién de un tratamiento considerado futil
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no debe impedir un esfuerzo de investigacion para mejorar los resultados
de los medios diagndsticos y terapéuticos actualmente disponibles, ni la
puesta a punto de nuevas técnicas diagndsticas y tratamientos.

* La definicion hace referencia en primer lugar a los criterios mé-
dicos objetivos: es futil el acto médico que no es clinicamente eficaz,
comprobado estadisticamente, ni mejora los sintomas o las enfermedades
intercurrentes que pueden presentarse. Este criterio es valorado por el
médico. No puede proponerse un porcentaje minimo exigible de eficacia,
porque éste variard dependiendo de la enfermedad y de las circunstancias
del paciente. La prudencia del médico, junto con el estudio y el consenso
de los médicos deben concretar los limites de eficacia que se consideran
razonables para la aplicacion o el rechazo de los procedimientos médicos.

* En segundo lugar, la definicion se refiere a la desproporcionali-
dad entre el beneficio esperado y los efectos perjudiciales que puede pro-
ducir el acto médico examinado. Esta desproporcionalidad es ponderada
por el paciente en didlogo con el médico. La decision del paciente debe
ser razonable y adoptada tras un periodo suficiente de reflexion. El médi-
co debe asegurarse de que la decision del paciente no estd condicionada
por factores internos (depresion, poca capacidad reflexiva, alteraciones de
la conciencia) o por factores externos (coaccion de la familia, miedo a en-
frentarse con el ambiente, el trabajo, ...) ni por concepciones erroneas so-
bre la dignidad de la vida humana. La decision del paciente no debe aten-
tar contra los principios y actuaciones comtinmente aceptados por la Etica
Médica.

* Por ultimo, esta definicion engloba los factores familiares, eco-
némicos y sociales que constituyen el tercer criterio de futilidad. Si de la
instauracién del procedimiento médico se derivan cargas para la familia,
para las posibilidades econdmicas del paciente o para el entorno social
del paciente, dificiles de ser asumidas, tras una seria y serena reflexion, el
paciente puede optar por el rechazo del tratamiento y considerarlo futil.
En este tercer criterio también se debe velar por la razonabilidad de la de-
cision.

* De este andlisis se desprende que es muy dificil proponer reglas
de caricter general para determinar la futilidad de un tratamiento. Este
juicio debe realizarse ante cada caso concreto: un mismo procedimiento



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 139

médico puede ser eficaz y ttil para un paciente, pero puede ser futil para
otro. Por eso, el término “fitil” es el mas adecuado para definir este
“problema sin nombre”, como lo denomina Callahan, pues carece de la
rigidez que poseen los términos “inttil” o “ineficaz”.

11.4.5.b.- Andlisis comparativo de la nueva definicion de futilidad
con las de los autores anteriormente citados.

En este apartado vamos a comparar la nueva definicién con las
anteriormente estudiadas. Veremos que aquellas presentaban aspectos
parciales del concepto de futilidad. La nueva definicién engloba todos los
factores que alli aparecian fragmentados. Por este motivo, la nueva defi-
nicién supera a las anteriores e integra todos los aspectos que configuran
el concepto de futilidad.

Algunas de las definiciones anteriormente estudiadas, hacian refe-
rencia Unicamente a pardmetros médicos objetivos. Este es el caso de las
siguientes:

- “Futilidad es sinénimo de inutilidad o, simplemente, tratamiento
que no produce beneficio” (Lo y Steinbrook. 1983).

- “La futilidad hace referencia a una probabilidad de éxito que es
empiricamente y previsiblemente tan remota, que su probabilidad exacta
es incalculable. Hay que distinguir una futilidad cualitativa y otra cuanti-
tativa. La futilidad cuantitativa se da cuando el médico concluye que en
cien casos, un tratamiento ha sido indtil. El procedimiento es , asi mismo,
futil cualitativamente cuando Unicamente preserva al paciente en un esta-
do de inconsciencia permanente o solamente posibilita la vida del pacien-
te mediante la administracién de cuidados intensivos” (Schneiderman,
Jecker y Jonsen. 1990).

- “La futilidad es una terapia que raramente es efectiva y deseable.
Los conocimientos del médico y su experiencia clinica le capacitan para
reconocer cuando un tratamiento o un soporte vital es futil” (Murphy y
Matchar. 1990).

- “El soporte vital puede considerarse fiitil si la razén y la expe-
riencia indican que es altamente improbable que la intervencién propor-
cione una supervivencia aceptable para el paciente” (Sociedad Torécica
Americana 1991).

- “Tratamiento futil es toda accidn, intervencién o procedimiento
que puede ser fisiolégicamente efectivo en un caso determinado, pero que



140  Mario Iceta Gavicagogeascoa

no beneficia al paciente, al margen de las veces que puede instaurarse. La
determinacion de la futilidad necesita la evaluaciéon de la intervencién
médica y de la situacion del paciente que s6lo el médico puede realizar”
(Drane y Coulehan 1993).

- “Una intervencién médica es futil cuando el médico tiene una
confianza razonable de que esta intervencion no conseguira los beneficios
que el médico y el paciente legitimamente esperan”. (Howard Brody
1994).

Todas estas definiciones no tienen en cuenta la valoracién que el
paciente realiza sobre la utilidad de un determinado tratamiento. Se fijan
exclusivamente en factores objetivos y no atienden a los demds factores
que indudablemente estdn implicados en las decisiones de futilidad: valo-
racion del paciente, escala de valores del paciente y condicionamientos
familiares o econémicos.

Por otro lado, hay definiciones que centran la atencién en la deci-
sién del paciente, dando gran importancia al respeto a su autonomia y re-
legando el papel del médico a un lugar secundario. Este es el caso de las
siguientes:

- “Cuando un procedimiento médico proporciona escasos benefi-
cios, entran en juego los valores personales del individuo para decidir si
esos beneficios son aceptables o no”. Ante un conflicto de valores entre
el médico y el paciente, debe respetarse la autonomia del paciente, aun-
que esto suponga actuar en contra del parecer del médico (Veatch y Ma-
son. 1993).

- “El debate de la futilidad es fundamentalmente la oposicion en-
tre la autonomia del médico y la del paciente a la hora de valorar la con-
veniencia de un determinado tratamiento en pacientes con enfermedades
o alteraciones sumamente graves”. “El problema de la futilidad es pro-
piamente un problema de coaccidn, donde debe encontrarse una férmula
intermedia que respete al méaximo la libertad del paciente y del médico”
(Morreim. 1994).

Estos autores, otorgan al paciente una capacidad excesiva de deci-
sién, que puede vulnerar, en casos extremos, el derecho del médico de ac-
tuar en conciencia. Reducen el problema de la futilidad a una colision en-
tre la autonomia del médico y la autonomia del paciente. Para resolver es-
ta confrontacidn, estos autores proponen un consenso social que clarifi-
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que las conductas a seguir cuando se dan esta colision de valores. Este
consenso social es también apoyado por Youngner, Callahan, Tomlimson
y Brody, Jecker y Pearlman.

Otro grupo de autores reconocen la pluralidad de factores que in-
tervienen en los juicios sobre la futilidad:

- Blackhall (1987) defiende que para realizar un juicio correcto
acerca de la futilidad de un acto médico, es necesario lograr un equilibrio
entre la autonomia del paciente y la responsabilidad del médico para to-
mar las medidas mds apropiadas de acuerdo al estado de salud del pacien-
te”.

- Youngner esboza los tres grupos de factores que intervienen en
el juicio de futilidad: conocimientos médicos, participacion del paciente y
problemas socioecondmicos.

- Bernard Lo afirma que el criterio del paciente debe tenerse en
cuenta en los juicios de futilidad junto con las consideraciones médicas.
La futilidad no es cuestion estrictamente técnica, sino que hace referencia
a aspectos médicos objetivos y a la escala de valores del paciente.

- El Documento de la Sociedad Tordcica Americana de 1991,
también hace referencia a los multiples factores que entran en juego en
las decisiones de futilidad: eficacia del tratamiento (valorada por el médi-
co), supervivencia aceptable (valorada por el paciente) y justa distribu-
cion de recursos sanitarios €scasos.

- Jecker y Pearlman, retomando el concepto de futilidad de Sch-
neiderman, defienden que el juicio de futilidad cuantitativa recae sobre el
médico y el juicio sobre la futilidad cualitativa es responsabilidad del
médico en algunas ocasiones y del paciente en ambos.

- La Asociacién Médica Americana (1993) define la futilidad co-
mo un acto médico incapaz de alcanzar el objetivo propuesto por el pa-
ciente. El paciente es quien propone los objetivos y el médico examina la
posibilidad de conseguirlos. Ambos participan en la toma de decisiones,
cada uno desde su propia responsabilidad.

La importancia de los condicionamientos socioecondémicos del
paciente son escasamente tratados por las definiciones anteriores y gene-
ralmente sélo se refieren a la justa distribucion de los recursos sanitarios.
Las definiciones que hacen referencia a los factores médicos objetivos y a
la participacion del paciente, no concretan de qué forma pueden conjun-
tarse ambos.
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Por eso, la nueva definicion de futilidad que proponemos en este
trabajo, aporta las siguientes ventajas:
1.- Integra todos los factores que intervienen en los juicios de futilidad.
2.- Concreta en qué consiste cada uno de los factores.
3.- Aporta directrices para que estos factores puedan ser correctamente
aplicados.
4.- Jerarquiza los factores para conocer en qué orden deben ser examina-
dos.

Esta definicién propone una idea clara del concepto de futilidad y
posibilita una correcta y fécil aplicacion en la clinica diaria. Estimamos
que supera a las anteriores y aporta una vision integral y préctica del con-
cepto de futilidad.

11.3.5.d.- Construccion de un algoritmo partiendo del concepto
propuesto de futilidad

Necesidad de un algoritmo que facilite la toma de decisiones.

La definicion propuesta de futilidad no es una especulacion pura-
mente tedrica sino que marca unas normas muy concretas de actuacion
para determinar la futilidad de un procedimiento médico determinado.
Para facilitar la valoracién de la futilidad en la prictica es conveniente
desarrollar un algoritmo que facilite la toma de decisiones ante los casos
que son sospechosos de futilidad.

El juicio que se ejerce acerca de la futilidad tiene un caricter su-
cesivo: comienza examinando los rasgos médicos objetivos, para conti-
nuar con la idiosincrasia propia del paciente y terminar con las considera-
ciones socioeconomicas del entorno del paciente. Este juicio sucesivo
abarca todos los factores y todas las posibilidades que pueden darse acer-
ca de la futilidad de los actos médicos, incluyendo las situaciones limite,
donde principalmente se ejercen este tipo de valoraciones.

Algoritmo para la toma de decisiones.

El anexo 5 recoge el algoritmo ideado para determinar la futilidad.
Como se afirmaba en el apartado anterior, el juicio de la futilidad es un
juicio sucesivo.

Comienza con el examen de los factores objetivos (primer criterio
de futilidad). Dentro de estos factores, el primero que se examina es la
probabilidad de eficacia del procedimiento médico. A continuacién se



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 143

examinan los demads factores de este primer criterio: el beneficio (en rela-
cién a la enfermedad de base, enfermedades intercurrentes, sintomas y
procedimientos englobados en lo que se conoce como), el prondstico y la
valoracion del coeficiente beneficio/riesgo por el médico, ayudado, en la
medida de lo posible, por el paciente. En este primer criterio de futilidad,
como indica el diagrama, puede concluirse la futilidad de determinados
actos médicos.

Si el procedimiento que estamos examinando ha superado el pri-
mer criterio, pasamos a examinarlo a la luz del segundo criterio.

El segundo criterio de futilidad estd basado en la valoracion del
paciente como sujeto activo de la relacion médica. Se debe realizar en
primer lugar una distincion fundamental: si nos encontramos ante un pa-
ciente competente o incompetente.

Una vez hecha esta distincidn, la futilidad se va a identificar en
este segundo criterio con la desproporcionalidad. Cuando el paciente
considera que los inconvenientes son excesivos en relacion al beneficio
esperado, puede concluirse la futilidad de dicho tratamiento para este pa-
ciente determinado, y por tanto, el paciente puede rechazar el tratamiento.
Ya apuntdbamos anteriormente cudles son las concepciones aceptables de
desproporcionalidad. Cuando no se dan estas condiciones aceptables de
desproporcionalidad, es preciso pasar al tercer criterio.

El tercer criterio de futilidad se basa en los aspectos socioecond-
micos.

En primer lugar se examinan los aspectos econdmicos. Cuando se
da una relacién coste/beneficio desmesurada, el paciente puede decidir
que no es razonable consumir semejante cantidad de recursos econémicos
para conseguir un beneficio escaso. Las condiciones que se exigen para
invocar este factor como justificacion de futilidad son dos: que se respete
la dignidad de la persona, y que no existan otros medios razonables para
sufragar los gastos. Suponiendo que estas dos condiciones son respetadas,
el paciente puede rechazar el procedimiento médico propuesto en virtud
de estos factores econdémicos y consiguientemente, dicho procedimiento
seria futil para este paciente.

El mismo razonamiento se sigue a la hora de analizar los factores
familiares y del entorno social.

Una vez examinado este tercer criterio, si no se han encontrado
factores que justifiquen la futilidad del procedimiento médico, puede
concluirse que es un procedimiento apropiado y puede instaurarse en el
paciente, pues su aplicacion es beneficiosa. Al contrario, si se han encon-
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trado factores indicadores de la futilidad del procedimiento, su aplicacion
debe ser rechazada.

Como hemos visto, este algoritmo engloba todos los factores rela-
cionados con la futilidad y los jerarquiza, de modo que es posible el ané-
lisis de todos ellos. Al mismo tiempo, el algoritmo es un procedimiento
que ayuda al médico y al paciente a valorar de forma sistematica todos
los factores implicados. Es un procedimiento util y sencillo que puede
utilizarse en la toma de decisiones sobre la futilidad en situaciones com-
plejas y en situaciones limite.
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[II.1.- Elaboracion de un cuestionario

Una vez construido un concepto de futilidad, estamos en condi-
ciones de estudiar en qué medida el concepto de futilidad es conocido en-
tre los médicos espaioles y coémo lo aplican en su trabajo diario, espe-
cialmente cuando tratan a pacientes en situaciones clinicas limite.

Para delimitar el campo de trabajo se seleccionaron médicos que
cumplieran dos requisitos:

* Que estuvieran relacionados con unidades de cuidados paliati-
VOs.

* Que trataran a pacientes afectados por alguno de los cuadros si-
guientes: estado vegetativo persistente, coma irreversible, demencia seve-
ra, enfermedad terminal, tetraplejia.

Interesaba conocer en concreto:

1.- Qué actitudes terapéuticas tienen los médicos espaiioles frente
a los pacientes que padecen las enfermedades anteriormente indicadas.

2.- Qué factores utilizan para valorar la oportunidad o inoportuni-
dad de instaurar y continuar determinados procedimientos médicos. Entre
estos factores se hace hincapié principalmente en los conocimientos del
equipo médico, las indicaciones del paciente, los deseos de la familia y
los factores socioecondémicos.

3.- Por qué criterios se guian los médicos para instaurar determi-
nadas intervenciones (RCP, ventilacion asistida, fluidoterapia, nutricion
parenteral, alimentacién por sonda nasogdstrica, cateterizacién vesical,
pruebas diagndsticas, cirugia mayor y menor, medicacion sintomatica)
encuatro situaciones clinicas especificas: estado vegetativo persistente
(EVP), demencia severa, enfermedad terminal y tetraplejia.

4.- Cuadl es el grado de conocimiento y utilizacién entre los médi-
cos espafioles de términos tales como futilidad médica, obstinacién tera-
péutica, desproporcionalidad de los medios, inutilidad médica.

Propuse el concepto de futilidad que habia construido y el algo-
ritmo disefiado para valorar la futilidad en la practica clinica diaria. Este
concepto y ese algoritmo fue sometido al estudio y critica de los médicos
que respondieron a la primera parte de la encuesta para conocer su valo-
racion y si es un algoritmo apto para su uso clinico.
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Para este trabajo se ha elegido como método de estudio la encues-
ta escrita con preguntas cerradas y abiertas para la contestacion libre del
encuestado.

La encuesta fue enviada a médicos que figuran en la lista de aso-
ciados de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) que
trabajaban en clinica en el momento de la encuesta y que aparecen en el
listado con la direccién postal correcta.

La encuesta se ha llevado a cabo mediante dos cuestionarios, re-
mitidos con tres meses de diferencia entre ambos.

III.2.- La primera fase de la encuesta
Consta de tres partes:

1.- La primera parte estd compuesta por nueve preguntas a las que
el encuestado ha de responder SI o NO. Se le pide también que intente
dar las razones de su respuesta. Las cuestiones hacen referencia al modo
como el médico valora a los pacientes con grave deterioro fisico y/o psi-
quico; en concreto cuando considera preciso practicar la RCP, ventilacion
asistida, fluidoterapia, antibioterapia, o cirugia mayor a los pacientes ter-
minales. También se pregunta acerca de los criterios utilizados para la
toma de decisiones.

2.- La segunda parte presenta cuatro situaciones clinicas concre-
tas: un paciente diabético insulinodependiente en coma irreversible; un
paciente demente incapaz de comunicarse con su entorno; un paciente
terminal y un paciente tetraplégico. Para una valoracién mads correcta de
las respuestas, se pide al encuestado que suponga que €l mismo es el pa-
ciente. El encuestado debe contestar si aceptaria o rechazaria uno de los
siguientes procedimientos en el caso en que fuera necesaria su utiliza-
cion: RCP, la ventilacién mecdanica, fluidoterapia, cirugia mayor y menor,
pruebas diagndsticas, sondas nasogéstrica y vesical, tratamiento sintoma-
tico y otras pruebas tales como hemodialisis, transfusién y administracion
de insulina.

3.- La tercera y ultima parte presenta un caso clinico concreto y se
pide al encuestado que responda si instauraria o no determinados proce-
dimientos clinicos. También se le pregunta cudles han sido las considera-
ciones que han influido en la toma de decisiones.
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III.3.- La segunda fase de la encuesta

Se remitié este cuestionario solamente a los 51 encuestados que
respondieron al primero y que se declararon dispuestos a rellenar este se-
gundo cuestionario.

El cuestionario iba acompafiado de un documento de trabajo de-
nominado Documento Base. En €l se proponia una definicion de futilidad
y un algoritmo para la valoracién de la futilidad en la clinica.

El cuestionario constaba de dos partes:

1.- La primera parte estaba compuesta por once preguntas. Se pe-
dia al encuestado que respondiera SI o NO y que razonara su respuesta.
Las preguntas hacian referencia al Documento Base: si estaba de acuerdo
con la definicidn, si era util el concepto de futilidad para la Medicina, si
estaba de acuerdo con el algoritmo o qué elementos convendria cambiar y
si era facil de comprender y utilizar el algoritmo. También se preguntaba
al encuestado qué entiendia por calidad de vida y con qué parametros era
posible objetivar la calidad de vida.

2.- En la segunda parte del cuestionario se volvia a proponer el
mismo caso clinico que en la primera fase de la encuesta. Esta vez se pe-
dia al encuestado que resolviera el caso utilizando el Documento Base.
Se pretendia, de este modo, conocer si el Documento Base variaba las ac-
titudes del encuestado ante el mismo caso clinico. También se le pregun-
t6 si el algoritmo le habia ayudado para la toma de decisiones.

I11.4.- Método

La encuesta va dirigida principalmente a conocer la familiaridad
con que los médicos manejan conceptos relacionados con la futilidad, asi
como su aplicacidn concreta a casos clinicos.

Se pretende analizar las actitudes de los médicos encuestados
frente a determinadas situaciones clinicas y procedimientos médicos.

Por dltimo se somete la definicién de futilidad que hemos elabo-
rado y el algoritmo correspondiente al criterio de los médicos encuesta-
dos. También se les pide que apliquen el algoritmo al caso clinico concre-
to para conocer si es util en la practica médica y si realmente recoge es-
quemadticamente las actitudes méds comunes de los médicos encuestados
ante situaciones en las que se plantean problemas de futilidad.
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IV.1.- Perfil de los encuestados.

Se solicité a la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) un listado de profesionales dedicados a cuidados paliativos.
Del listado remitido por la SECPAL, 112 nombres correspondian a médi-
cos. De estos 112 se escogieron aquellos que tenian todos los datos com-
pletos y la direccidn postal correcta: 96 médicos. A todos ellos se remitié
el cuestionario. 51 devolvieron el cuestionario relleno. Asi pues, el indice
de contestacion de la encuesta es de 53%.

IV.1.1.- Edad

Los médicos encuestados tienen una edad comprendida entre los
29 afios y los 61, con una media de edad de 38 afios y una desviacién es-
tandar de 6,2.

EDAD
- 30 afios 0o menos 2 (3%)
- 31 a 40 afios 34 (68%)
-41 a 50 arios 11 (22%)
- 50 afios 0 mds 4 (7%)
TOTAL 51
1V.1.2.- Sexo

40 encuestados son varones (78 %) y 20 son mujeres (22%).
IV.1.3.- Afios de ejercicio
La media de aios de ejercicio profesional se sitia en 14,5 afios, y

la desviacion estandar es de 6.

ANOS DE EJERCICIO

5 afios 0 menos 2 (3%)

de 6 a 10 aiios5 (10%)

de 11 a 15 aiios 21 (42%)

de 16 a 20 aiios 14 (28%)

de 21 a 25 aiios 4 (7%)

mds de 25 afios 5 (10%)
TOTAL 51
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1V.1.4.- Especialidad

El 75% de los médicos que respondieron poseen titulo de especia-
lista. De los especialistas, un 32% lo son en Medicina interna y un 26 %
lo son en Anestesia y Reanimacion.

TITULACION
No especialista 13 (25%)
Especialista en Med. Interna 12 (24%)
Especialista en Anestesia y Reanim. 10 (20%)
Especialista en Oncologia 7 (14%)
Especialista en Med. de familia 5 (10%)
Especialista en Geriatria 2 (4%)
Especialista en Paliativos 1 (1,5%)
Especialista en Medicina deportiva 1 (1,5%)

TOTAL 51

IV.1.5.- Ambito de trabajo.

El 65% de los médicos encuestados trabaja en el &mbito hospitala-
rio. Los demds realizan su labor profesional en centros de salud y resi-
dencias asistidas o compaginan su actividad en un centro con la atencién
a domicilio.

AMBITO DE TRABAJO
Hospital 33 (65%)
Centro de salud 5 (10%)
Centro de salud y domicilio 4 (7%)
Domicilio 3 (6%)
Hospital y domicilio 3 (6%)
Residencia asistida 3 (6%)

TOTAL 51

1V.1.6.- Area de trabajo..

El 45% de encuestados realiza su labor principalmente en una
unidad de cuidados paliativos. Los demds desempefian su labor en dife-
rentes dreas: atencion primaria, Medicina intensiva, Anestesiologia, ser-
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vicio de urgencias, unidades del dolor, departamentos de Medicina inter-

na, de Oncologia o de Geriatria.

AREA DE TRABAJO

Unidad de paliativos principalmente23
Atencion primaria 9
UCI, dpto, anestesia y urgencias 5
Dpto. Oncologia 5
Unidad del dolor 4
Dpto. de Geriatria 3
Dpto. Medicina Interna 2
TOTAL 51

1V.1.7.- Formacion especifica en Bioética.

(45%)
(17%)
(10%)
(10%)
(8%)
(6%)
(4%)

El 71% de los encuestados no ha recibido formacion especifica en
Bioética. Este dato es importante puesto que la educacién en Etica médi-
ca podria jugar un papel fundamental en la atencidn a pacientes termina-
les, con grave deterioro fisico y/o mental y candidatos a unidades de do-

lor o de cuidados paliativos.
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IV.2.- Resultados de la primera fase de la encuesta.
IV.2.1.- Resultados de la primera parte: sobre el concepto de futilidad.

Pregunta 1: ;Valoraria de modo diferente a como lo suele hacer en otros
pacientes la indicacion de reanimacion cardiopulmonar, ventilacion
asistida, fluidoterapia, antibioterapia o cirugia mayor en un paciente con
deterioro fisico y/o psiquico grave y permanente?

43 encuestados (84%) respondieron afirmativamente y 8 encues-
tados (16%) respondieron negativamente.

La mayoria de encuestados valora de modo diferente la aplicacién
de estos procedimientos en este tipo de pacientes. Los motivos funda-
mentales que se aducen para una valoracién distinta son:

Principalmente la expectativa de vida y la calidad de vida del pa-
ciente hasta que llegue el momento del éxitus, el confort que se puede
proporcionar al paciente no sélo fisico sino también psiquico y espiritual.
Muchos encuestados hacen referencia a la necesidad de instaurar sélo
medidas proporcionales sin agravar el deterioro del paciente. También se
afirma que la valoracién debe ser individual, supeditandose, por tanto, a
la calidad de vida, a la situacién familiar y a la valoracién de la propor-
cionalidad de cada procedimiento terapéutico en cada caso clinico con-
creto.

Pregunta 2: ;Valoraria de modo diferente a como suele hacerlo en otros
pacientes la indicacion de reanimacion cardiopulmonar, ventilacion
asistida, fluidoterapia, antibioterapia o cirugia mayor en un paciente
terminal?

48 encuestados (94%) respondieron afirmativamente y 3 encues-
tados (6%) negativamente.

En el caso de enfermedad terminal, los encuestados aducen razo-
nes similares a la pregunta anterior. La diferencia con la pregunta anterior
estriba en que ya existen axiomas para pacientes terminales: no utilizar
RCP, ventilacién asistida o cirugia mayor (ésta dltima mads discutida por
los encuestados). En el caso de la fluidoterapia y antibioterapia debe rea-
lizarse una valoracién individual. Los encuestados estdn de acuerdo que,
en principio, no debe intentarse alargar la vida del paciente y sélo se de-
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ben aportar medidas de cara al confort y a mantener una calidad de vida
aceptable hasta el éxitus.

Pregunta 3: Si ante un paciente con deterioro fisico o psiquico grave y
permanente, o ante un paciente terminal, sospecha que no merece la pe-
na instaurar un determinado tratamiento porque, en su opinion, no bene-
ficiaria globalmente al paciente, ;haria una consulta SIEMPRE a:

* La literatura cientifica.

* Otros colegas o personas cualificadas.

* El equipo asistencial.

* El paciente, en caso de ser mentalmente capaz.

* La familia o personas mds allegadas al paciente.

CONSULTA SIEMPRE A:
lit. cientifica 3
colegas 11
equipo 27
paciente 40
familia 38

A quien mads se consulta para la toma de decisiones es al paciente
(lo consultan siempre el 78% de encuestados), seguido de la familia (el
74%) y el equipo asistencial (53%). La literatura cientifica es escasamen-
te consultada (6%).

Pregunta 4: ;Cudles de los factores que se enumeran a continuacion (si
son varios, numérelos en orden de mayor (1) a menor importancia) influ-
yven en su decision de no instaurar un determinado tratamiento por con-
siderar que no beneficia al paciente?

* Criterios de cardcter estrictamente médico.

* Los deseos del paciente.

* Los deseos de la familia.

* Criterios socioeconomicos.

* Otros.

El orden de criterios empleados para la toma de decisiones es el
siguiente:
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- Un 43% de encuestados utiliza fundamentalmente criterios mé-
dicos, seguido por los deseos del paciente y, en tercer lugar, el criterio de
la familia.

- Un 23% utiliza fundamentalmente el deseo del paciente, seguido
de los criterios médicos y en tercer lugar, de la opinién de la familia.

- Un 17% utiliza tinicamente criterios médicos.

- Un 17% utiliza fundamentalmente el deseo del paciente y de la
familia, utilizando en tercer lugar los criterios médicos.

Un 60% de encuestados utiliza como criterio fundamental de va-
loracioén el criterio médico. Un 40% utiliza como criterio fundamental de
valoracion el criterio del paciente.

Quienes han razonado la respuesta, lo hacen de la siguiente manera:

* "El primer criterio es el conocimiento técnico de la indicacion;
el siguiente en importancia es la voluntad del paciente".

* "Conociendo el paciente su diagndstico y prondstico, es él quien
debe decidir sobre los aspectos relacionados con su tratamiento. En caso
de enfermedad psiquica o disminucidn del nivel de conciencia, predomi-
narian los criterios médicos conjugados con los deseos de la familia".

*"La decision inicialmente es de cardcter médico; si es clara, la
tomo. Si no, se consulta al equipo y al comité de Etica del hospital si es
necesario. Siempre se debe tener en cuenta la opinion del paciente y de la
familia si ésta mantiene una actitud 'sana'.

* "Se debe realizar una valoracion cientifica y después un consen-
so razonado con el paciente".

* "En principio por los criterios médicos, pero una vez consultado
el paciente y/o los familiares, puede variarse el criterio médico a deman-
da de lo que pueda ser mejor para el paciente".

* Se deben valorar los beneficios y efectos secundarios desde el
punto de vista médico y valorar los mismos junto al paciente".

*"En primer lugar hay que tener una base cientifica, pero la ultima
palabra la tendrd el paciente, después de haber sido informado".

*"Los criterios médicos siempre deben estar por encima de los
demas".

*"Buscar 16gicamente las posibilidades reales y los tratamientos
vélidos para el paciente; una vez aclarados éstos, lo que elija el paciente".
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*"El profesional es quien mejor conoce el alcance de una medida
terapéutica. No obstante, siempre es el paciente, en caso de poder hacer-
lo, quien debe decidir tras una adecuada informacion".

*"Si llegamos a la conclusion de que un tratamiento es inefectivo,
lo debemos hacer basandonos en criterios cientificos. En la realidad, qui-
zas no esté tan claro".

*"Siguiendo el principio de autonomia, acostumbro a que las de-
cisiones las tome, siempre que sea posible, el propio enfermo".

*"La decision del paciente debe primar sobre otras. En el supuesto
de falta de informacién del paciente (oncoldgico avanzado), se hard con
la familia".

*"Los deseos del paciente, una vez informado, es el factor decisi-
vo, siempre que no esté deprimido".

*"Creo que la voluntad y libertad del paciente deben contar en
primer lugar, una vez el médico le ha explicado las posibilidades que
existen. En caso de que el paciente no pueda expresar su voluntad, con-
sulto a la familia siempre informédndoles de como estd la situacién y qué
se puede esperar".

*"Es obvio el principio de autonomia".

*"Son criterios médicos los que sopesan los riesgos/beneficios,
adecuacidn/inadecuacién, proporcionalidad/desproporcionalidad; es el
paciente quien valora la adecuacién y proporcionalidad ajustada a su pro-
yecto".

*"Desde el punto de vista ético y del sentido comiin debe valorar-
se primero con criterios médicos y después con los deseos del paciente".

*"Basicamente la decision de instaurar o no un tratamiento es mé-
dica. No obstante, si es rechazada por el paciente (o si es psiquicamente
invélido, por su familia) influird en la decision a tomar".

*"E] paciente es el protagonista y es quien manda".

*"Sin desatender los criterios médicos, siempre los deseos del pa-
ciente deben prevalecer si no atentan contra su vida o su integridad fisi-
ca".

*"Es el paciente el que debe decidir ante opciones terapéuticas,
siempre y cuando tenga una clara informacion del beneficio (al igual que
la familia). Estas decisiones siempre las tomamos en equipo y con la de-
cision del paciente y de la familia".

*"La opinién del paciente y su familia estd por encima de la mia.
Nunca realizaria una actividad terapéutica paliativa sin contar y explicér-
selo al paciente y a su familia y al mismo tiempo recibir su aprobacion".
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Pregunta 5: Si se sabe con certeza que un determinado tratamiento es
intitil, no produce el efecto deseado, ;lo instauraria usted si el paciente
se lo solicitara insistentemente?

21 encuestados (41%) respondieron afirmativamente. 30 encues-
tados (59%) respondieron negativamente. Las razones aducidas son las
siguientes:

a.- Quienes no las instaurarian:

*"E] tratamiento fracasaria y no creo que fuera dificil convencer al
paciente".

*"El médico debe informar al paciente de lo que crea que es me-
jor; si el paciente no quiere seguir sus consejos es su problema; pero el
médico no debe ceder ante presiones del paciente".

*"Antes explicaria al paciente las causas".

*"Pienso que seria capaz de comunicarle su estado y de la inefica-
cia del tratamiento mediante la comunicacidn abierta, sencilla y honesta
con €l y con su familia".

*"Generalmente no, salvo casos particulares que no lograse con-
vencer al paciente de su ineficacia. Hoy que valorar ofrecer una alternati-
va util y atractiva para el paciente".

*"Todo paciente tiene derecho a ser tratado correctamente; ese
tratamiento no seria el mds correcto".

*"Siempre criterios médicos".

*"Porque el instaurar un tratamiento debe guiarse por criterios
médicos en primer lugar y si un tratamiento no estd indicado en una de-
terminada patologia, creo que no debe aplicarse".

*"Razonaria con el paciente la ineficacia terapéutica”

*"En principio no, pero si tras una informacién adecuada sobre
ese tratamiento, sentdndonos mds de una vez con tranquilidad, el paciente
me solicitara probarlo a pesar de todo, supongo que fijando con €l un pla-
zo corto de valoracién de resultados, lo haria. Depende del tratamiento,
efectos secundarios, coste/efectividad, etc."

*"En principio no. Trataria de convencer al paciente, por todos los
medios, de la inutilidad del tratamiento. S6lo lo mantendria si, sin efectos
indeseables, tuviera un efecto "placebo".

*"Consideraria, en todo caso, el efecto placebo".
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b.- Quienes accederian a la peticion del paciente realizan los siguientes
razonamientos:

*"Estard el tiempo que le reste mentalmente mds tranquilo, asi
como su familia, por lo que 16gicamente deberia fallecer méds dignamen-
te".

*"Para mantener la esperanza de vida del paciente (me refiero
fundamentalmente al paciente terminal).

*"Con grandes reservas y habiendo agotado todos los razonamien-
tos légicos habituales".

*"Habria que valorar qué tipo de tratamiento. Si tras explicarlo al
paciente y haberlo valorado con €I, aun insistiera, lo instauraria, valoran-
do los efectos secundarios".

*"S{, aunque unicamente en el caso de que no produjera efectos
secundarios. Aplicaria un tratamiento sintomdtico, no una medicacion,
por ejemplo, un ciclo de quimioterapia".

*"S1, s6lo en el caso de que no le perjudicara y no fuese excesi-
vamente caro. Lo instauraria o como placebo o para tranquilizar al pa-
ciente.

*"Intentaria convencerle por todos los medios de la inutilidad de
ese tratamiento, y si me es imposible que razone, siempre que el trata-
miento no tenga muchos efectos indeseables y no sea muy caro, lo instau-
raria".

*"Depende de la situacion del paciente; si es terminal y €l piensa
que esa medicacion es fundamental, ;por qué afiadirle una nueva angus-
tia?

*"S{, porque esa instauracion del tratamiento desde el punto de
vista subjetivo aumentaria la calidad de vida del paciente, siempre que no
sea contraproducente".

*"Si el paciente lo solicita, posiblemente su fe en esta medida ya
tenga de por si un efecto terapéutico. No obstante, es necesario individua-
lizar tanto el tratamiento como el paciente".

*"Si le produce confort bajo su criterio, y tras informarlo detenidamente,
lo hago".

*"Suponiendo que el tratamiento no va a ser perjudicial para el
enfermo, tiene derecho a que se lleve a cabo el tratamiento, Puede ser be-
neficioso para €l, si lo solicita insistentemente. No es raro ver que un tra-
tamiento determinado tiene efecto beneficioso si el enfermo tiene mucha
fe en é1".
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*"Nunca se me ha planteado esta situacién, pero en el caso de que
se diera, accederia a la voluntad del paciente porque quizds con ello se
encontrase mas consolado".

*"Accederia para no quitarle toda esperanza".

*"Muchas veces el efecto placebo es importante y siempre el pa-
ciente es quien decide, siempre y cuando el tratamiento que se plantea no
sea absurdo".

*"S1, matizando que no tenga efectos adversos importantes y que
produzca un efecto psicoldgico beneficioso".

*"La angustia o desconfianza que pueda presentarse a posteriori
en el controlo del enfermo puede ser mds perjudicial que el hecho de de-
jarle tranquilo si insiste en el tratamiento".

Pregunta 6: Si un tratamiento nuevo puede curar una grave dolencia, pe-
ro suele producir importantes efectos secundarios, ;estaria de acuerdo
con el paciente si, tras una seria reflexion, decide rechazarlo?

Respondieron afirmativamente 45 encuestados (88%) y negativa-
mente 6 encuestados (12%).

Razonamiento de la contestacion.:

a.- Quienes estdn de acuerdo con el paciente para rechazar el tratamien-
to, aducen las siguientes razones:

*"E] paciente tiene el derecho de elegir la opcién que més le pue-
da interesar con respecto a su vida, conociendo todos los elementos de la
balanza".

*"Mientras tenga capacidad de razonamiento y esté correctamente
informado, es el propio paciente quien debe aceptar el tratamiento".

*"Porque la vida es exclusivamente del paciente".*"Principio de
autonomia: el enfermo, después de estar correctamente informado, es el
que manda".

*"Lo contrario no seria ético, pues conculcaria uno o mas de los
principios éticos (libertad), y esto seria asi, aunque fuera inocuo el trata-
miento.

*"Esta en su derecho de rechazarlo; no obstante, intentaria con-
vencerlo un par de veces al menos".

*"Derecho del enfermo a rechazar una terapéutica basado en el
conocimiento de su enfermedad".
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*"Sobre todo si tal tratamiento no garantiza la curacion; si éste la
garantiza, trataria de convencer al paciente y se lo darfa".

b.- Quienes no estdan dispuestos a rechazar el tratamiento realizan los si-
guientes razonamientos:

*"A veces, si es posible curar, debe instaurarse tratamiento agre-
sivo e incluso amargado. Si la enfermedad es curable, el objetivo del mé-
dico debe ser curar".

*"No estaria de acuerdo a lo mejor en un caso concreto de curar
una grave dolencia, pero tendria, al final, que respetar su voluntad.

Pregunta 7: Si un tratamiento nuevo puede curar una grave dolencia en
el 20% de los pacientes, pero su costo economico, extraordinariamente
elevado, ha de ser sufragado por la sanidad publica, ;indicaria ese tra-
tamiento a todos los pacientes que lo necesitasen?

Respondieron afirmativamente 45 encuestados (88%) y negativa-
mente 6 encuestados (12%).

a.- Quienes lo indicarian realizan los siguientes razonamientos:

*"Un 20% me parece un porcentaje elevado para tratarse de una
curacion de una grave dolencia. No haria distincion entre publico o pri-
vado. En principio lucharia por instaurarlo. No dejo de lado el aspecto
economico a la hora de establecer prioridades, pero el porcentaje de 2 de
cada 1o me parece significativo".

*"S{, porque creo que mi primer deber es hacia el enfermo y des-
pués hacia la sociedad".

*"S{, porque no me corresponde decidir a qué tiene o no derecho
una persona usuaria de un sistema publico de salud, sino procurar su ac-
ceso a la curacién o mitigacion de su enfermedad".

*"S{, porque para el paciente puede ser importante estar dentro de
ese 20% de éxitos. Me parece un riesgo razonable. No creo que tenga na-
da que ver el costo econémico en este caso".

*"Los criterios economicistas no son los mas importantes, aunque
hay que tenerlos en cuenta".

*"En igualdad de condiciones, si. Por el principio de justicia, to-
dos somos merecedores de la misma dignidad y respeto en cuanto que to-
dos somos personas".

*"En teoria, no deben primar los criterios econémicos".
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*"Los criterios econdmicos, siempre después de los médicos".

*"No es problema del paciente el apuro econdmico de nuestra sa-
nidad; si en mi hospital no estuviera disponible, intentaria su traslado a
un centro donde tuviera acceso a €él".

*"Si la literatura cientifica es lo suficientemente concluyente, se-
ria ética y correcta esta postura".

*"S{, pero harfa un protocolo de inclusion estricto y limitado, en
funcién de expectativa de éxito".

*"No puedo tener en cuenta el gasto econémico, siempre que
exista una posibilidad de curacién".

*"Lo indicaria en todos y seleccionaria después los que tienen
respuesta positiva; los demds los suspenderia".

*"S{, porque mientras no sean los responsables de la sanidad pu-
blica los que limiten su uso, yo s6lo me guio por criterios médicos".

*"Existen varios entes que valoran la relacion costo/beneficio,
como el ministerio al aprobar el medicamento y el precio, y la comision
de farmacia, que controla las ventajas que aporta frente a otros, el coste y
los beneficios".

b.- Quienes no instaurarian el tratamiento aducen las siguientes razones:

*"Trataria de seleccionar al paciente mds adecuado, dependiendo
de las posibilidades de curacion y de la situacion de la enfermedad".

*"Creo que la sanidad publica tiene que dar una atencién univer-
sal y factible, a todos por igual. Por atender a una minoria de casos pun-
tuales, no puede dejar de dar otras asistencias mds importantes para el
beneficio de todos".

*"Habria que establecer protocolos para aplicar el tratamiento a
aquellos pacientes que potencialmente puedan beneficiarse mas".

*"Depende de las caracteristicas del paciente, de su proceso, de
los efectos adversos del tratamiento, etc".

*"Hay que evaluar el coste econdmico, dada la situacion sanitaria
tan precaria que atraviesa el pais".

*"No a todos los pacientes, pero si a alguno seleccionado".

Pregunta 8: Si un tratamiento nuevo puede curar una grave dolencia en
el 20% de los pacientes, pero su costo economico, extraordinariamente
elevado, ha de ser sufragado por el paciente o su familia, ;indicaria ese
tratamiento a todos los pacientes que lo necesitasen?



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 165

Respondieron afirmativamente 46 encuestados (90%) y negativa-
mente 5 encuestados (10%).

a.- Aquellos que no indicarian el tratamiento, aducen las siguientes ra-
zones:

*"En este caso me reservaria una funcion tutelar para alguna fami-
lia que el tratamiento les pudiese llevar a la ruina o una estafa por proce-
dimientos que en el afdn de salvar a un ser querido no lo pudieran ver. No
les mencionaria esta posibilidad de tratamiento".

*"No se lo recomendaria a todos; si a algin paciente selecciona-
do".

*"Trataria de seleccionar al paciente mds adecuado, dependiendo
de las posibilidades de curacion y de la situacion de la enfermedad".

b.- Aquellos que indicarian el tratamiento, aducen las siguientes razo-
nes:

*"Explicaria beneficios-riesgos y dejaria que ellos decidieran".

*"S1, pero lucharia para que fuera costeado por el sistema nacional
de salud".

*"Les informaria acerca de instituciones que pueden ayudarles a
sufragar los gastos".

*"S6lo en casos muy excepcionales los condicionamientos eco-
ndémicos deben impedir que se instaure un tratamiento".

*"En una decision médica. No me debo guiar por quién sufraga
los gastos".

La mayoria de encuestados aduce los mismos razonamientos que
en la pregunta anterior: no se debe rechazar a priori un tratamiento por su
elevado coste, si puede curar al paciente. Se deben buscar cauces y ayu-
das de instituciones para sufragar los gastos en el caso de que la familia
no pueda hacerse cargo; pero el motivo econdmico no debe ser decisivo
para rechazar un tratamiento por su coste elevado.

Pregunta 9: Enumere (de 1 a 4) estos términos por orden de mayor (1) a
menor (4) conocimiento y familiaridad que tenga acerca de ellos:

* futilidad médica.

* obstinacion terapéutica.

* desproporcionalidad.

* jnutilidad médica.
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Como se aprecia en los graficos, los términos més conocidos son
obstinacion terapéutica y desproporcionalidad. Por otro lado, el término
mas desconocido es el de futilidad.

1V.2.2.- Resultados de la segunda parte: cuatro situaciones clinicas.

En esta parte se describen cuatro situaciones clinicas. Para darle
mayor realismo, se invita al médico encuestado a suponer que es €l el pa-
ciente en cada situacion. El encuestado debe indicar los procedimientos
que estarfa dispuesto a aceptar si se presentase la situacion.

Situacion 1: "Usted es diabético insulinodependiente y estd en coma
irreversible (o en estado vegetativo persistente) y, en opinion de tres con-
sultores competentes, no es posible ya recuperar las funciones mentales
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superiores. Si fuera necesario practicarle alguno de los procedimientos
siguientes, sefiale cudl seria su decision anticipada:

- En esta situacion, los procedimientos mas rechazados (superior
al 80%) son la RCP, la ventilacion asistida, la cirugia mayor, la hemodia-
lisis y las pruebas invasivas.

- Entre el 50% y el 80% han rechazado la utilizacion de sonda na-
sogastrica, la cirugia menor, la fluidoterapia y la nutricion parenteral.

- El 50% de encuestados rechaza la realizacion de pruebas no in-
vasivas, la instauracion de una sonda vesical, la antibioterapia y la admi-
nistracion de insulina.

- El tratamiento sintomético es el tnico procedimiento aceptado
mayoritariamente (un 80% lo aceptarian).

Situacion 2: Usted padece un daiio cerebral irreversible (o una demen-
cia) que le impide reconocer a las personas y comunicarse coherente-
mente con ellas, no es capaz de valerse por si mismo y no padece una en-
fermedad terminal, por lo que probablemente vivird varios aiios. Si fuera
necesario practicarle uno de los procedimientos siguientes, su decision
anticipada seria:

- En este caso, 80% de los encuestados rechaza la ventilacidn asis-
tida y la hemodidlisis.

- Entre un 50 y un 80% de encuestados rechazan la RCP, la ciru-
gifa mayor, la nutricion parenteral y las pruebas invasivas.

- Entre un 20 y un 50% rechazan la sonda nasogastrica, la fluido-
terapia, la cirugia menor, las pruebas no invasivas y la antibioterapia.

- El procedimiento médico menos rechazado es el tratamiento sin-
tomatico (s6lo el 11,8% de encuestados lo rechazan).

Situacion 3: Usted se encuentra en situacion terminal de enfermedad,
con una expectativa de vida muy corta, pero conserva en buen estado sus
facultades mentales y, a pesar del dolor, puede relacionarse bien con su
entorno. Si fuera necesario practicarle uno de los procedimientos si-
guientes, cudl seria su postura:
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- En este caso, un 90% de encuestados rechazan la ventilacion
asistida.

- Un 80% de encuestados rechazan la RCP, la cirugia mayor, las
pruebas invasivas y la hemodiélisis.

- Entre un 50% y un 75% rechazan la nutricion parenteral.

- Entre un 20% y un 50% rechazan la fluidoterapia, la cirugia me-
nor y las pruebas no invasivas.

Menos de un 20% rechazan la sonda vesical y la antibioterapia.

Ningun médico encuestado rechaza el tratamiento sintomatico.

Situacion 4: Usted, tras un accidente de trdfico, sufre una fractura cervi-
cal a nivel C4 'y ha quedado con una tetraplejia. Si fuera necesario prac-
ticarle uno de los procedimientos siguientes, su postura seria:

En esta situacion ningtin procedimiento ha sido mayoritariamente
rechazado.

La RCP, la ventilacién asistida, la hemodialisis, la nutricién pa-
renteral y las pruebas invasivas son rechazados por el 40% de encuesta-
dos.

Las pruebas no invasivas, la sonda vesical, la cirugia menor y la
fluidoterapia son rechazados por el 10% de encuestados.

La antibioterapia y el tratamiento sintomaético son rechazados por
un 2% de encuestados.
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1V.2.3.- Andlisis comparativo de cada procedimiento clinico en las cua-
tro situaciones clinicas propuestas.

a.- RCP
no quiero quiero __indeciso intenten
coma irreversible 4] 3 1 6
demencia 37 5 2 7
terminal 37 5 2 7
tetraplejia 20 11 6 14
RCP
50-
40 B comairreversible
| |
0 [ | demencia
20
10- % || termiral
= tetraplegia
- I = li=}
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b.- Ventilacion asistida

indeciso __intenten

coma irreversible 43

demencia
terminal
tetraplejia
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c.- Fluidoterapia:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 33 10 3 5
demencia 17 18 6 10
terminal 12 26 7 6
tetraplejia 4 31 7 9
Fluidoterapia
35 -
0 B comairreversible
2—3 1
2] [ ] demencia
15 ] termiral
101
5 = tetraplegia
0 1
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d.- Cirugia Mayor:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 44 3 2 2
demencia 35 6 6 4
terminal 40 4 4 3
tetraplejia 16 23 7 5
Cirugia mayor

B comairreverside
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e.- Hemodidlisis:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 43 3 2 3
demencia 4] 4 2 2
terminal 37 7 4 3
tetraplejia 20 20 6 3
Hemodialisis
45
40+ . .
% B comairreverside
0+ .
5 [ ] demencia
20 .
5. (] terminal
1g I E tetraplegia
0
quiero indeciso intenten, si
NO MEJOro,
suspendan




174  Mario Iceta Gavicagogeascoa

f.- Nutricion Parenteral:

no quiero qguiero indenciso intenten
coma irreversible 38 5 1 6
demencia 30 12 5 3
terminal 33 12 5 1
tetreplegia 19 21 6 3
Nutricion parenteral

B comairreversiole
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g.- Cirugia Menor:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 37 6 3 4
demencia 15 21 6 5
terminal 12 25 9 5
tetraplejia 4 34 6 5
Cirugia menor

©cxoaBHBERS

B comirreversible
"] demencia
[ ] terminal

= tetraplegia
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h.- Pruebas invasivas

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 4] 3 5 1
demencia 33 6 9 2
terminal 38 4 6 3
tetraplejia 20 15 10 4
Pruebas invasivas

B comairreversible

[ ] demencia

|| terminal

E tetraplegia
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i.- Antibioterapia:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 26 8 8 8
demencia 12 28 4 6
terminal 3 30 6 11
tetraplejia 2 37 4 6
Antibioterapia
40 .
g,, B comairreverside
<3 || demencia
m 1
15| ] terminal
10 .
5| I E tetraplegia
0 ]

177



178  Mario Iceta Gavicagogeascoa

Jj.- Sonda Nasogdstrica:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 31 9 5 4
demencia 23 17 4 6
terminal 22 14 11 4
tetraplejia 13 23 9 3
Sonda nasogastrica
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k.- Sonda vesical:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 22 25 2 3
demencia 16 24 6 4
terminal 8 26 10 6
tetraplejia 4 35 4 8
Sonsa vesical
3H
X B comairreversiole
)
20 [ ] demencia
15 ] terrrirgl
10
5 E tetraplegia
0
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l.- Pruebas no invasivas:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 25 12 7 6
demencia 11 28 5 6
terminal 10 31 4 5
tetraplejia 5 37 4 3

Pruebas no invasivas
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"] demencia
[ terminal

= tetraplegia
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m.- Tratamiento sintomdtico:

no quiero qguiero indeciso __intenten
coma irreversible 10 38 1 1
demencia 6 4] 0 3
terminal 0 50 0 1
tetraplejia 1 45 1 2
Tratamiento sintomatico

B comairreversible

a) _
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0+ || demencia
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1V.2.4.- Resultados de la tercera parte.

En este apartado se propone a los encuestados un caso clinico.
Los encuestados deberdn responder a preguntas relacionadas con las si-
tuaciones que se presentan en el caso clinico.

Caso: El paciente, de 66 aiios de edad, soltero y jubilado, vive en
una pequeiia ciudad, en casa de una sobrina, que lo atiende. Tiene una
larga historia de bronquitis cronica e hipertension. Ingresé en la UCI
tras sufrir una parada cardiorrespiratoria en el postoperatorio de un by-
pass coronario. Al cabo de un mes no habia recuperado la conciencia.
Los consultores de Neurologia confirman daiio encefdlico difuso, mani-
festado en extensas alteraciones en el EEG. Respira espontdneamente
pero ha de ser alimentado mediante sonda nasogdstrica. Es dado de alta
bajo la tutela de su sobrina y el equipo asistencial de su ciudad.

Reingresa al mes por Urgencias y es llevado a la UCI con insufi-
ciencia cardio-respiratoria grave, deshidratacion y tilceras de deciibito.
Se le coloca un respirador y se inicia hidratacion parenteral. Al cabo de
quince dias sigue dependiendo del ventilador y su situacion se deteriora
lentamente. Sufre tromboflebitis e infeccion urinaria.

La sobrina y otros familiares solicitan que se suspenda la hidro-
nutricion parenteral, pero no se atreven a pedir que se desconecte el res-
pirador.

Cuestionario:
1.- ;Realizaria usted un cultivo y antibiograma para controlar la infec-
cion urinaria?

Si: 27 (53%)
No: 23 (45%)
ns/nc: 1 2%)

2.- ;Trataria las ulceras de dectibito?

Si: 44 (86%)
No: 6 (12%)
ns/nc: 1 (2%)
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3.- ;Suspenderia usted la hidronutricion parenteral?

Si: 32 (63%)
No: 16(31%)
ns/nc: 3 (6%)

4.- ;Retiraria el respirador?

Si: 33 (54%)
No: 23 (38%)
ns/nc: 5 (8%)

5.- En caso de retirar el respirador, si hubiera respiracion espontdnea,
Jintroduciria una sonda nasogdstrica para alimentar e hidratar al pa-
ciente hasta que llegue el éxitus?

Si: 20 (39%)
No: 26 (51%)
ns/nc: 5 (10%)

6.- Si comprueba que el paciente presenta agitacion y/o hipertermia,
/mantendria o, en su caso, colocaria una sonda nasogdstrica o una via
endovenosa para proporcionarle algiin sedante o antipirético, a pesar de
la indicacion de la familia de no mantener dichos tratamientos?

Si: 31 (61%)
No: 16 (31%)
ns/nc: 4 (8%)

Quienes no estan dispuestos a utilizar esta via proponen vias al-
ternativas, como la subcutanea o rectal.

7.- En las situaciones precedentes, ;qué consideraciones pesarian mds
en su toma de decisiones?

* En todas las decisiones, sus conocimientos médicos.

* En todas las decisiones, las peticiones insistentes de la familia.
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* En cuestiones vitales (desconectar el respirador), sus criterios médi-
cos, y en cuestiones secundarias (tratamiento sintomdtico o de enferme-
dades intercurrentes), el parecer de la familia.

* En cuestiones vitales (desconectar el respirador), el parecer de la fami-
lia; y en cuestiones secundarias (tratamiento sintomdtico o enfermedades
intercurrentes), sus criterios médicos.

La respuesta se distribuye de la siguiente manera:

- Un 33% afirma que en todas las decisiones pesan mds sus conocimien-
tos médicos.

- Un 31% afirma que en las cuestiones vitales pesan mds los criterios de
la familia y en el resto de decisiones sus conocimientos médicos.

- Un 28% no responde o su respuesta es inadecuada.

- Un 4% afirma que pesan sobretodo las peticiones de la familia.

- El 4% restante afirma que pesan los criterios médicos en las cuestiones
vitales y el resto de cuestiones, el criterio de la familia.

8.- Comentarios de los encuestados a esta primera fase de la encuesta:

Transcribo a continuacién los comentarios que los encuestados
realizado al finalizar la primera fase de la encuesta:

*"La elaboracién de protocolos es buena, porque orienta, invita a
la reflexién y siempre es una referencia. Pero siempre hay que individua-
lizarlos, de ahi que haya tenido dificultades para responder alguna de las
preguntas de este cuestionario que, por otra parte, considero que estd
magnificamente hecho. La solucién es clara: los Comités de Etica son
imprescindibles. En mi opinién prima el criterio médico, pero hay que te-
ner en cuenta otras muchas consideraciones".

*"La calidad de vida previa es definitiva a la hora de tomar deci-
siones para no caer en encarnizamiento. Con una mala calidad de vida no
haria nada que considerase desproporcionado para mantener una vida ve-
getativa; intentaria por todos los medios el acuerdo de los cuidadores
principales del paciente."

*"Cuando la enfermedad cumple criterios de terminalidad, el dni-
co objetivo es conseguir una muerte lo mds digna posible, aun a costa de
acortar la supervivencia. Estoy en contra del "encarnizamiento terapéuti-

"

Cco .
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*"Aconsejarfa no aplicar ningin procedimiento extraordinario
(RCP, ventilacion asistida) en caso de enfermo terminal; si aconsejaria
aplicar todo procedimiento no extraordinario (sonda nasogastrica, fluido-
terapia, antibioterapia). En ambos casos informaria al paciente (y su fami-
lia) y ellos serian los que tomarian la decision en tltimo momento. Nunca
aplicaria procedimientos que pudieran provocar el éxitus de forma directa
o indirecta".

*"Considero que un paciente con dafio encefdlico o demencia se-
nil (multi-infarto o no) es una persona. Mis conocimiento médicos deben
dirigirse a procurar mejorar, mitigar dafios en la salud (fisica, psiquica y
aun social) de todas las personas ; a mi, personalmente, me gustaria que
me consideraran asi. En cualquier caso, en mi centro de trabajo hay un
42% de demencia senil (141 personas) y una media de edad de 82 afios,
con personas que precisan ayuda para una vida diaria. Pero dentro del
centro hay vida humana; un demente es una persona que en ocasiones nos
sorprende por su lucidez, un ser al que merece la pena cuidar y una vida
que tenemos, pienso, obligacion de mantener. Muchos de los otros usua-
rios del centro son amputados, incontinentes, sin familia, deprimidos,
etc.; pero se rien, hablan, lloran y sienten dolor y a veces, de forma fugaz,
se comunican con nosotros, sus cuidadores; no podemos, por tanto, dis-
poner de aquellas decisiones que afectan a la vida de otra persona, ni
tampoco mantener artificialmente la misma".

*"Cuidados paliativos: no instaurar tratamientos que simplemente
prolongan la vida, sino aquellos que mejoren la calidad de vida".

*"En el reingreso, un paciente que cumple criterios de enfermo
terminal, nunca debe ingresar en UCI".

*"La actitud del ejemplo es un resumen: mantener un minimo so-
porte vital (alimentacién o hidratacion via sonda nasogdstrica y curar he-
ridas) y tratamiento sintomdtico para mejorar el confort".

*"Ante cualquier caso de Bioética, creo que es preciso implicar a
toda la sociedad en su resolucidn, desterrando el paternalismo del médico
y elevando la postura del paciente en la toma de decisiones. Por ello, creo
que habria que fomentar el debate en el seno de la sociedad y concienciar
a cada persona para la firma de un testamento vital donde exprese sus de-
seos ante un caso parecido a los presentados. Si esto no fuera posible, to-
das las medidas terapéuticas deben ir encaminadas a mejorar la calidad de
vida del paciente, erradicando el encarnizamiento terapéutico, pero siem-
pre sobre conocimientos cientificos firmes. Respecto a las medidas tera-
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péuticas paliativas, pueden usarse vias menos agresivas que las indicadas,
como la subcutdnea y la rectal".

*"N1i el orden ni la prepotencia de algunas cuestiones me parece el
adecuado. Existen otras y la primera de ellas, es su ingreso en la UCIL. Un
enfermo en esta situacion no reune los criterios de UCI en nuestro centro
y en la mayoria de los que conozco tampoco".

*"Hay tantas cuestiones que influyen en la toma de decisién en
cada caso, que generalizar en una encuesta no es lo adecuado. Cada caso
es unico y por ello hay que valorarlo y tratarlo individualmente".

*"En cuestiones vitales siempre se tiene que tener en cuenta el pa-
recer de la familia junto con nuestro propio criterio; en el tratamiento sin-
tomatico, el médico tiene mas conocimientos que la familia y puede me-
jorar la calidad de vida en los tltimos momentos".

*"Mantendria una comunicacién continua con la familia, y valora-

ria los pros y contras de cada accion de acuerdo con ella".
*"Si el paciente sufre un dafio encefilico difuso, el error se ha cometido
al conectarlo al respirador. Este paciente no deberia haber reingresado en
UCIL El problema surge cuando hay que deshacer decisiones iniciales no
meditadas".

*"Los conocimientos médicos no son separables de la informa-
cién y comunicacién con la familia, con la que debemos "pactar" los me-
dios de soporte y confort del paciente, y a la que debemos influenciar, no
digo manejar, con nuestros conocimientos técnicos y formacién humana,
creencias religiosas, etc., a la vez que recibimos la influencia del paciente
a través de su familia, en este caso, salvo que antes lo haya expresado por
algin medio, y de la propia familia, que también deja su impronta en no-
sotros".
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IV.3.- Resultados de la segunda fase de la encuesta

Este segundo cuestionario se acompaiaba de un Documento Base
donde se proponia una definicién de futilidad y un algoritmo para la de-
terminacion de la futilidad de un procedimiento clinico concreto.

IV.3.1.- Resultados de la primera parte: sobre el concepto de futilidad y
algoritmo propuestos.

Pregunta 1: ;Conocia el concepto de futilidad?

Si: 26 (58%)
No: 19 (32%)
ns/nc: 6 (10%)

Pregunta 2: ; Estd de acuerdo con el concepto de futilidad que se ha
propuesto en el documento base?

Si: 35 (58%)
No: 19 (32%)
ns/nc: 6 (10%)

Quienes estdn de acuerdo, aportan los siguientes razonamientos:

*"Me parece el orden adecuado en la toma de decisiones y que da
el protagonismo al paciente".

*"Maneja los tres criterios razonables fundamentales y con una
secuencia muy adecuada".

*"La definicién aportada la considero muy concreta y de concep-
tos claros".

*"Recoge aspectos fundamentales del codigo deontolégico".

*"Porque creo que se ajusta bien al concepto de acto médico que
no produce ningin beneficio al paciente".

*"Me parece razonable".

*"Es racional y consecuente".

*"Concreta en un esquema sencillo un mecanismo de ayuda para
guiar una decision, sobre todo en situaciones completas como la de en-
fermos en situacion terminal".
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*"Es el que aplico diariamente en mi experiencia con los enfer-
mos".

*"S{, porque concreta un concepto dificil de objetivar en la pricti-
ca médica diaria".

*"La considero una definicién muy completa".

*"Lo conocia, aunque no tan especificamente explicado y con las

variantes tan bien explicadas".

Quienes no estdn de acuerdo con el concepto propuesto aportan
las siguientes razones:

*"No considero admisible que la futilidad de un acto médico esté
condicionada por la situacion familiar, econdmica o social de un pacien-
te".

*"No estoy de acuerdo con la futilidad terciaria".

*"Estoy de acuerdo en cuanto a los criterios primario y secunda-
rio. No creo que el criterio econémico (ademds, en Espafia practicamente
toda la ciudadania estd cubierta por el Sistema Nacional de Salud) deba
tener el mismo peso que los otros dos criterios para calificar un acto mé-
dico como futil o no. Futil seria poco importante, independientemente del
precio”.

*"Necesitan mayor explicacion y desarrollo los conceptos enun-
ciados en el segundo criterio "didlogo con el paciente".

*"Aun en el primer supuesto, pueden haber tazones humanitarias
o declaracion de voluntad del paciente o familiares directos que puedan
hacer legitima la prescripcién terapéutica o indicacién de un procedi-
miento".

Pregunta 3: ; Cree que el concepto de futilidad es iitil para la Medicina?
Si: 41 (80%)
No: 4 (8%)
ns/nc: 6 (12%)

Quienes defienden que el concepto de futilidad es iitil para la Medicina
razonan de la siguiente manera:

*"Permite limitar el nimero de actuaciones innecesarias'.
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*"Eg util porque nos define lo que es proporcionado o despropor-
cionado, con lo que podemos cumplir con el principio de beneficencia
con nuestro paciente".

*"Seria bueno tenerlo muy en cuenta sobre todo cuando se pres-
cribe por conveniencia".

*"Para no utilizar procedimientos ineficaces y desproporciona-
dos".

*"Hay que racionalizar el uso y abuso de la terapéutica".

*"Aclara muchos casos complejos".

*"Ayuda a nuestra propia conciencia y a ser horados con nosotros
mismos".

*"Porque resulta imprescindible valorar antes de cada acto médico
la opinién del paciente, la eficacia de las técnicas médicas y las limita-
ciones econdmicas.

* “Es un concepto éticamente necesario. Evita el encarnizamiento
terapéutico, respeta la dignidad de la persona enferma y, ademds, no se
gasta dinero innecesariamente".

*"Para evitar el encarnizamiento terapéutico".

*"Existen multiples casos aplicables; cada dia més".

*"Se debe aplicar como norma de trabajo integrado".

*"Valora la eficacia, efectos secundarios, necesidades sociales y
costes econdmicos, aspectos importantes a valorar en nuestra profesion".

*"Porque seria un control del desenfreno y exagerada bateria tera-
péutica de forma sistemadtica en muchos pacientes en los que no resulta
util".

*"Su aplicacion quizds evitaria tratamientos no adecuados o des-
proporcionados”.

*"Supone una herramienta a aplicar en el manejo de situaciones
clinicas conflictivas".

*"Porque permite un ahorro considerable de molestias al paciente
y de recursos al sistema sanitario".

*"Me parece indudable; a menudo nos toca tomar decisiones muy
complejas que se beneficiarian de esta reflexion".

*"Ayuda en la toma de decisiones".

Quienes defienden su inutilidad no han razonado su respuesta.
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Pregunta 4: ;Cree que el criterio médico, el criterio del paciente y las
circunstancias socioeconomicas son elementos idoneos para valorar la
futilidad o la utilidad de un procedimiento médico?

Si: 35 (68%)
No: 10 (20%)
ns/nc: 6 (12%)

Quienes estdn de acuerdo aportan los siguientes razonamientos:

*"A veces el tercer elemento es fundamental; otro elemento im-
portante seria el nivel intelectual o educacional del paciente o sus familia-
res a la hora de tomar decisiones".

*"Siempre que los criterios estén médicos estén claros, exista una
capacidad y comunicacién paciente-equipo y su dignidad se respete. Sin
embargo, queda algo en el aire: el papel de la familia, que tendria algo
que ver y decir en cada "fase-criterio", al menos debe entender, si es po-
sible, desde el principio".

*"Creo que el econdmico seria el mas dificil de valorar, pero no
cabe duda de que es un criterio; los otros dos son claros".

*"En un sistema sanitario como el nuestro no podemos dejar de
considerar los aspectos socioecondmicos como importantes para la deci-
siéon de un procedimiento, pero no es lo fundamental. En cada caso en
particular habrd un aspecto de estos tres que serd mas importante".

Quienes no estdn de acuerdo, aportan los siguientes razonamientos:

*"Suprimiria las circunstancias socioecondmicas, que no influyen
en la utilidad o inutilidad de un procedimiento médico."

*"Suprimirfa los condicionantes econdmicos o sociales, porque
me parece que no deben ser factores determinantes en la toma de deci-
siones".

*"No son elementos idéneos, pero si a valorar. El criterio médico
debe ser cientifico, pero también valorar las circunstancias personales del
paciente y la expectativa de vida para elegir el tratamiento adecuado en
cada momento. El criterio del paciente a veces podemos hacerlo cambiar.
Los criterios socioeconémicos siempre deben tenerse en cuenta si la efi-
cacia es dudosa".
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*"Las circunstancias socioecondmicas del paciente no deberian
estar incluidas. Considero injusto y nada cientifico que un acto médico se
considere fiitil o no por el poder adquisitivo del paciente".

*"No tienen el mismo peso especifico el primer criterio que el ter-
cero".

*"No incluiria el concepto socioecondémico, ya que ello es propio
de criterios sanitarios y de aplicacion a decisiones sobre masas de pobla-
cién, pero nunca debe ser justificacion en criterios de salud individual,
responsabilidad especifica de cada acto médico concreto".

Pregunta 5.- Como ve, en el algoritmo del documento base se da una je-
rarquia entre los elementos que conducen al juicio de futilidad. ;Estd us-
ted de acuerdo en el orden?

Si: 35 (68%)
No: 10 (20%)
ns/nc: 6 (12%)

Quienes no estdn de acuerdo en el orden, proponen el siguiente:

Si no esta de acuerdo, ;qué orden propondria?

criterio paciente-médico-socioeconémico

criterio paciente- médico- familia

criterio médico- paciente- familia

criterio paciente- médico- socioecondmicos-familia
segun las circunstancias

—_ a4 g O

TOTAL 10

Pregunta 6: ;A partir de qué porcentaje de éxitos consideraria clinica-
mente eficaz un determinado procedimiento médico?

* Si los éxitos son superiores al 1%

* Si los éxitos son superiores al 5%

* Si los éxitos son superiores al 10%.

* Otro
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porcentaje de eficacia

1% <Ep
ns/nc g >5%
2%

6% o, >10%
14%

otro valor
56%

El 56% de los encuestados no sefiala ningtin valor concreto. Las razones

aducidas son las siguientes:

*"Segun los casos individuales y segtin el prondstico, una posibi-
lidad real de eficacia puede justificar una indicacion, incluso de procedi-

miento con periodo de experimentacion clinica".
*"Depende de lo que estemos manejando".

*"Resulta muy dificil establecer un porcentaje sin recurrir a con-

cretar casos concretos'.

*"Depende de la enfermedad de base, de los efectos secundarios,

n

etc.
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*"La eficacia exigible debe determinarse demostrando que las di-
ferencias de éxitos entre dos tratamientos o entre el tratamiento estudio y
la evolucién natural no son debidas al azar".

*"Es dificil precisar un guarismo. En cada caso varia y puede
cambiar, ademds, segin el estado de conocimientos cientificos y otros
factores variables con el tiempo".

*"No creo que se pueda medir en porcentajes”.

*"Hay que valorar cada caso concreto. No se puede generalizar".

*"Nunca tomaria en consideraciéon exclusivamente un porcentaje
de éxitos. Siempre habria que valorar el impacto que el tratamiento pro-
voca en la calidad de vida, etc."

Entre quienes defienden un porcentaje, muy pocos razonan su respuesta.
Algunas de las razones expuestas son:

*"Por minima que sea la posibilidad de éxito, debe intentarse".
*"Menos de un 20% no parece que exista explicacion cientifica
que lo apoye".

Pregunta 7: El algoritmo propone que, si aparece la futilidad en el pri-
mer criterio (futilidad primaria), ya no es necesario valorar los dos ele-
mentos siguientes. De modo andlogo, si aparece la futilidad en el segun-
do criterio (futilidad secundaria) ya no es necesario valorar el iiltimo
elemento. ;j Estd usted de acuerdo con esta propuesta?

Si: 31 (61%)
No: 13 (25%)
ns/nc: 7 (14%)

Un 61% de encuestados contesta afirmativamente. Las razones expuestas
son las siguientes:

*"Primero estimo la decision técnica para poder informar al pa-
ciente".

*"Sigue un criterio 16gico de futilidad".

*"De nada serviria aplicar un determinado procedimiento si es
clinicamente ineficaz".

*"Es un orden 16gico".

*"Si el criterio médico desaconseja la intervencion terapéutica, no
parece 16gico introducir ya la consideracion del paciente. Tampoco es ra-
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zonable en el segundo supuesto tener en consideracion , a su vez, aspec-
tos sociales".

*"La valoracion técnica del beneficio de un tratamiento la realiza
el médico. No seria ético proponer un tratamiento inutil. El problema se
produce cuando existen dos valoraciones técnicas contradictorias”.

Quienes no estan de acuerdo con la propuesta, exponen las siguientes
razones:

*"E] algoritmo no incluye todos los factores que deben valorarse
individualmente en cada caso concreto".

*"Siempre hay que considerar y contar con la voluntad del pacien-
te y de la familia".

*"Creo que hay que realizar una valoracién global y decidir en
consecuencia".

*"Siempre en un caso clinico concreto hay un paciente concreto
que debe ser informado y, entre ambos se debe decidir".

*"Quizas sea preferible dar una puntuacién a cada criterio, aunque
cada uno debe tener una valoracién desigual".

*"Cualquiera de los criterios puede ser determinante, segin las
circunstancias".

*"A veces puede haber dudas y no creo que haya que ser excesi-
vamente estricto en estos casos".

Pregunta 8: ;Es fdcil de comprender el algoritmo propuesto?

Si: 35 (68%)
No: 10 (20%)
ns/nc: 6 (12%)

Pregunta 9: ;Es fdcil de utilizar el algoritmo propuesto?
Si: 33 (64%)
No: 12 (24%)
ns/nc: 6 (12%)

Pregunta 10: Obviamente, el algoritmo pretende ser una ayuda para la
toma de decisiones. Sabemos que cada paciente debe ser valorado de
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forma individual. Aun asi, ;cree que el algoritmo puede ser iitil para
ayudar al profesional en la toma de decisiones?

Si: 38 (74%)
No: 6 (12%)
ns/nc: 7 (14%)

Quienes afirman que el algoritmo es itil para la toma de deci-
siones, exponen las siguientes razones:

*"Hay un gran desconcierto en la clase médica".

*"Supone un punto de partida aplicable al caso individual".

*"Hace mas libre nuestra conciencia".

*"Porque ayuda a orientarse".

*"Puede ser util como guia, como sistema de autoevaluacion de
nuestras actuaciones en un intento de sistematizar nuestra actitud, que
puede verse muy influenciada por factores externos. Como todo algorit-
mo, es rigido".

*"Desdramatiza, objetiviza la decision. Nos da mds seguridad y
mads sistemdtica a la hora de tomar un cuenta los diversos aspectos".

*"El profesional sanitario debe dedicar tiempo de reflexién "tran-
quila" ante estas decisiones. El algoritmo ayuda a ello, sin duda".

*"Se puede utilizar como herramienta de trabajo o elemento mas
objetivo de medida que la siempre apreciacion personal; a partir de ahi,
individualizar cada caso segun sus particularidades".

*"Eg clarificador; ayuda a tener en cuenta la decision del paciente;
ayuda a tener en cuenta el concepto de futilidad".

*"Un esquema logico de secuencias de actuacion ayuda y agiliza
cualquier toma de decisiones si €ste es voluntariamente adoptado por el
profesional".

*"Ayuda a pensar".

*" Algunos profesionales sdlo tienen que tomar estas decisiones de
forma esporadica. La falta de costumbre hace que el algoritmo pueda ser
una ayuda".

*"Proporciona unas pautas de actuacién concretas y unificadas.
Sin embargo, la realidad clinica y los condicionantes éticos, familiares y
sociales casi nunca permiten universalizar los criterios, protocolizarlos".

*"Da una norma general util".
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*"Tener este concepto claro a a ver muy {til para ofrecer al en-
fermo sobre todo calidad de vida".

*"Aporta una base objetiva de trabajo".

*"Se encuentra estandarizado y de alguna forma puede unificar
criterios, que la mayoria de las veces, son personales".

Quienes defienden que el algoritmo no es titil para ayudar al profesional
en la toma de decisiones exponen las siguientes razones:

*"Cada profesional, cada paciente y cada médico tienen connota-
ciones especiales que decidirdn la toma de decisiones. Puede servir para
profesionales con poca experiencia".

*"Falta mucho por precisar en cuanto a procedimientos médicos
que busquen calidad de vida y el segundo criterio (didlogo con el pacien-
te), precisa todavia de mucho més trabajo por parte del autor".

*"No es facilmente comprensible. Pero indirectamente, el médico
se plantea a diario multitud de decisiones de acuerdo parcialmente al al-
goritmo".

11.- En el primer cuestionario, muchos profesionales han hecho referen-
cia a la calidad de vida.

a.- Defina qué entiende usted por calidad de vida.

*"Situacién en que la persona se encuentra con la capacidad de
poder disfrutar lo suficiente para que compense el seguir adelante. Liber-
tad para poder decidir por uno mismo, eligiendo el bien, y capacidad para
hacerlo".

*"Vivir sin dolor, sin sintomas molestos, en su propio entorno".

*"Consciencia. Bienestar".

*"Conservar la capacidad de autonomia y ausencia de sintomas".

*"Situacién o sensacion de bienestar de una persona en todos los
planos de la vida (corporal, espiritual, social, econémico y laboral)".

*"Poder desarrollar las funciones que son propias del ser humano
con dignidad y manteniendo su autonomia".

*"Grado de satisfaccion con las necesidades individuales de cada
persona".

*"Estado subjetivo que debe ser definido por el propio paciente si
es competente. De no ser asi, debe basarse, en mi opinién, en pardmetros
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negativos: no sintomatologia que conduzca a sufrimiento fisico, psiquico
o espiritual; no insatisfaccion con el propio cuerpo y con lo que lo rodea".

*"Es propio de cada enfermo".

*"Supone confort y dignidad".

*"Vivir con lo que cada uno quiera y desee en el campo fisico,
psiquico, social, econémico, etc."

*"Sensacion subjetiva de bienestar".

*"S6lo puede ser valorada por cada individuo en particular".

*"Vivencia plenamente satisfactoria que puede tener un paciente
cuando tiene cubiertas sus necesidades vitales (fisicas, psiquicas, espiri-
tuales, sociales).

*"Para su valoracion se deben tener en cuenta valores objetivos
(por ejemplo, ausencia de sintomas) y subjetivos (propios de cada pacien-
te".

*"Calidad de vida aceptable puede definirse como aquel modo de
vivir que permite a una persona realizar la mayoria de las actividades de
la vida diaria como levantarse, comer, asearse, etc."

*"Poder decidir y modificar de forma auténoma las condiciones
en las que se vive".

*"Sensacion subjetiva de bienestar acompafiada de indicadores
objetivos, apreciados por el entorno del paciente".

*"Control adecuado de los sintomas que presenta el paciente ter-
minal".

*"Situacion de bienestar percibido por el paciente a nivel fisico,
psiquico, social o espiritual".

*"Estado que el paciente valora como suficientemente satisfacto-

n

rio".
b.- Con qué pardmetros es posible objetivar la calidad de vida.

*"Entorno del paciente y los sintomas que presenta".
*"Cuestionarios existentes".

*"Indices Qualy".

*"Sintomas, actividades que es capaz de realizar el paciente".
*"Subjetivo, propio de cada paciente".

*"Ausencia de sintomatologia; capacidad de decisi6n".
*"Sintomas; situacion psico-emocional; modo de vida".
*"Autonomia y sintomas".



198  Mario Iceta Gavicagogeascoa

*"Sintomas, capacidad cognitiva, ansiedad-depresion, autonomia,
actividad, entorno que le rodea, autoestima, satisfaccion personal, necesi-
dades espirituales".

*"Parametros fisicos, psiquicos, espirituales y sociales".

*"Es una apreciacion estrictamente individual".

*Escalas que valoren el control de sintomas y las necesidades so-
ciales, espirituales y econémicas".

1V.3.2.- Resultados de la segunda parte: repeticion del caso clinico

En esta parte se propone el mismo caso que en la primera fase de
la encuesta y se pide al médico encuestado que trate de resolver el caso
con las indicaciones que le propone el Documento Base. Con ello trata-
mos de averiguar si ha cambiado la actitud del médico frente al mismo
caso clinico al utilizar el algoritmo.

A continuacién exponemos las contestaciones obtenidas compa-
randolas con las obtenidas en la primera fase de la encuesta..

Las variaciones en las contestaciones a las preguntas del caso cli-
nico han sido las siguientes:

variacion global de todas las respuestas
no variaron 219
variaron 38
ns/nc 49

Teniendo en cuenta la totalidad de encuestados y la totalidad de
preguntas, solamente hay una variacion de respuestas en un 28 % de ca-
sos. De los 51 encuestados solamente 17 varian su respuesta en alguna de
las cuestiones. De estos 17, nueve afirman que no les ha servido el algo-
ritmo para su toma de deciones.

Se exponen, a continuacion, las respuestas a cada una de las pre-
guntas del caso clinico tanto en la primera como en la segunda fase de la
encuesta. También comprobaremos si existen diferencias significativas
entre ambas respuestas, utilizando el método de -
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Pregunta 1: ;Realizaria usted un cultivo y antibiograma para controlar

la infeccion urinaria?

cultivo y antibiograma de orina
primera sequnda
Si 27 23
no 23 24
ns/nc 1 4

2=(,25. No existen diferencias significativas para una p<0,05

Pregunta 2: ;Trataria las ilceras de dectibito?

tratamiento de ulceras de decubito
primera

Si 44
no 6
ns/nc 1

segunda

36
10
5

2=1,63 No existen diferencias significativas para una p<0,05.

Pregunta 3: ;Suspenderia usted la hidronutricion parenteral ?

suspender hidronutricion parenteral
primera

segunda

si 32
no 16
8

26
19
6

ns/nc

2=(),78. No existen diferencias significativas para una p<0,05

Pregunta 4: ;Retiraria el respirador?

retirar el respirador
primera

segunda

si 33
no 23
5

32
13
6

ns/nc

2=1,61. No existen diferencias significativas para una p<0,05
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Pregunta 5: En el caso de que, tras retirar el respirador, hubiera respi-
racion espontdnea, ;introduciria una sonda nasogdstrica o una via en-
dovenosa para proporcionarle algiin sedante o antipirético, a pesar de la
indicacion de la familia de no mantener dichos tratamientos?

instaurar sonda nasogastrica
primera sequnda
si 20 22
no 26 23
ns/nc 5 6

2=0,27. No existen diferencias significativas para una p<0,05.

Pregunta 6: Si comprueba que el paciente presenta agitacion y/o hiper-
termia, ;mantendria o, en su caso, colocaria una sonda nasogdstrica o
una via endovenosa para proporcionarle algiin sedante o antipirético, a
pesar de la indicacion de la familia de no mantener dichos tratamientos?

sah msagastrica o via edbverosa para tta. agitacion
prinera squh |
S 31 30
no 16 15
ns/'nc 4 6

2=0,0052. No existen diferencias significativas para una p<0,05

Pregunta 7: ;Le ha ayudado el algoritmo propuesto para la toma de de-
cisiones?

Si: 27 (53%)
No: 19 (37%)
ns/nc: 5 (10%)

8.- Comentarios a la segunda fase de la encuesta.
*"E] algoritmo es bueno para estratificar las decisiones y analizar-

las a posteriori, pero la practica médica y la experiencia hacen que las de-
cisiones sean rapidas. Es util para estudiantes de Medicina".
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*"La realidad supera a veces este algoritmo tan simplificado, que
podria ayudar si estuviese consensuado. Por desgracia no lo estara entre
los diversos especialistas".

*"Pienso que en la toma habitual de decisiones, y si ademas es
nuestro trabajo diario, s6lo en determinados casos acudo a este tipo de al-
goritmo de decisiones en cuanto a la futilidad".

*"Seria bueno simplificar el algoritmo".

*"En el tema de decidir procedimientos extraordinarios o agresi-
vos en pacientes terminales y en pacientes con prondstico fatal a corto-
medio plazo, es dificil establecer un protocolo de validez deontolégica.
Por el contrario si es posible y conveniente establecer normas para admi-
tir enfermos en unidades de atencién especializada de coste elevado
(UVI) porque en ello inciden factores ajenos al propio paciente: necesi-
dad de camas, criterios de distribucidn de gasto sanitario, etc."






Capitulo V. Valoracion de los resultados

V.1.- Discusion de los resultados obtenidos en la primera fase de la en-
cuesta. V.1.1.- Primera parte: sobre el concepto de futilidad. V.1.2.- Se-
gunda parte: cuatro situaciones clinicas. V.1.3.- Tercera parte: caso cli-
nico. V.1.4.- Comentarios al cuestionario. V.2.- Discusion de los resul-
tados obtenidos en la segunda fase de la encuesta. V.2.1.- Primera par-
te: sobre el concepto de futilidad y el algoritmo propuestos. V.2.2.- Se-
gunda parte: repeticion del caso clinico.
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V.1.- Discusion de los resultados obtenidos en la primera fase
de la encuesta.

V.1.1.- Primera parte: sobre el concepto de futilidad.

Esta primera parte fue disefiada para examinar la actitud de los
médicos ante situaciones de enfermedad terminal y de graves y perma-
nentes alteraciones fisicas o psiquicas.

V.1.1.a.- Actitud de los encuestados ante la decision de instaurar
la Reanimacion cardiopulmonar (RCP), ventilacion asistida, fluidotera-
pia, antibioterapia y cirugia mayor a pacientes con grave y permanente
deterioro fisico y/o psiquico o en situacion de enfermedad terminal.

La mayoria de los médicos encuestados presentan actitudes dife-
rentes ante los pacientes con grave y permanente deterioro fisico y/o psi-
quico. Estas actitudes se resumen en dos: en primer lugar juzgan que la
calidad de vida del paciente es el criterio principal para valorar en este ti-
po de pacientes. Dependiendo de la calidad de vida que presumiblemente
tendrd el paciente aconsejan o rechazan la instauracién de procedimientos
terapéuticos. En segundo lugar, los encuestados hacen hincapié en que
esta valoracion tiene que ser individualizada a cada caso clinico concreto
y no pueden proponerse principios generales.

En caso de una situacién terminal de enfermedad, los médicos es-
tdn de acuerdo en que algunas intervenciones terapéuticas no deben ser
aplicadas en estos pacientes. Estas intervenciones son la RCP, la ventila-
cién asistida y la cirugia mayor (esta ultima, mas discutida por los en-
cuestados). La instauracion de fluidoterapia y antibioterapia debe valorar-
se individualmente. Todos los encuestados estdn de acuerdo en que
siempre deben aplicarse las medidas oportunas que alivien los sintomas y
proporcionen confort al paciente. La calidad de vida es el parametro fun-
damental para tomar las decisiones oportunas en este tipo de pacientes.

V.1.1.b.- Qué consultas realizan los médicos encuestados cuando
existen dudas acerca de la conveniencia de determinados tratamientos.

Los médicos encuestados, ante la decision de instaurar un deter-
minado tratamiento, consultan principalmente al paciente (78,4% lo ha-
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cen siempre) y a la familia (74,5%). La mitad de los encuestados consulta
siempre a su equipo (52,9%) y una minima parte de encuestados (el
5,9%) consulta siempre la literatura cientifica. Sorprende el hecho de que
los médicos consulten escasamente los trabajos que se publican en las re-
vistas especializadas. Pareceria 16gico que, ante la duda, se consultara
primeramente la literatura cientifica para estudiar las decisiones que se
adoptan en otros hospitales o para conocer rangos de eficacia de los tra-
tamientos en casos similares publicados en las revistas cientificas. Los
médicos encuestados prefieren consultar con la familia para decidir sobre
la conveniencia de un procedimiento médico determinado. También sor-
prende que sélo la mitad de los encuestados consulte al equipo médico; el
trabajo con este tipo de pacientes deberia ser multidisciplinar y el didlogo
de todo el equipo puede resultar enormemente clarificador cuando surgen
dudas acerca de los procedimientos a instaurar.

V.1.1.c.- Factores que influyen en la decision de no instaurar un
tratamiento que no beneficia al paciente.

La mitad de los encuestados afirma que los factores son princi-
palmente tres: el criterio médico, el criterio del paciente y el criterio de la
familia.

A la hora de establecer prioridades, un 60% da prioridad a los cri-
terios médicos y un 40% da prioridad a los criterios del paciente.

Cuando los encuestados razonan la respuesta, afirman que debe
existir un didlogo fluido entre médico y paciente que permita una toma de
decisiones consensuada entre ambas partes.

V.1.1.d.- Ante la peticion insistente del paciente, ;instauraria un
tratamiento que se sabe que es iniitil?

Aunque el paciente solicitase su instauracién, mas de la mitad de
encuestados no instauraria un tratamiento que se ha revelado clinicamen-
te inutil. Los razonamientos aportados se fundamentan en que la instaura-
cién de un procedimiento clinicamente inutil no es éticamente deplorable
y atenta contra una correcta praxis médica. Aun asi, un 41% de encuesta-
dos lo instauraria con el fin de tranquilizar al paciente o para producir un
efecto placebo. Estos médicos justifican la instauracion del tratamiento
por motivos humanitarios: con el fin de tranquilizar al paciente y demos-
trarle que se ha hecho todo lo posible para su curacién, siempre que no
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produzca efectos secundarios importantes o la instauracién del procedi-
miento médico sea claramente irracional.

V.1.1.e.- Ante un tratamiento que puede curar al paciente pero
que produce graves efectos secundarios, si el paciente correctamente in-
formado y tras una seria reflexion decide suspenderlo ;aceptaria su de-
cision?

El 88% de los encuestados estdn de acuerdo en la suspension del
tratamiento, frente a un 12% que no lo estd. Quienes estan a favor de la
suspension se basan en que el paciente tiene la capacidad ultima de deci-
sién. Quienes no secundarian la decision del paciente no aducen razona-
mientos solidos.

La razén que aportan quienes optan por la suspension del trata-
miento parece éticamente aceptable: el paciente es el tltimo responsable
de las decisiones médicas. En el caso planteado, existen razones suficien-
tes para optar por la suspension del tratamiento. Cuando el paciente ha
sido correctamente informado, posee suficiente capacidad para reflexio-
nar y el tratamiento produce graves efectos secundarios, no existe ningin
motivo que el médico secunde su decision.

V.1.1.f.- Una vez examinados los criterios médicos y los criterios
del paciente para aceptar o rechazar un tratamiento determinado, el
cuestionario pregunta a los encuestados si los criterios economicos de-
ben influir en la toma de decisiones. Un tratamiento con un alto coste
economico y pocas probabilidades de éxito (20%), ;estaria igualmente
indicado tanto en la sanidad piiblica como en la privada?

La respuesta de los médicos encuestados es contundente: un 88%
lo instauraria tanto en la sanidad publica como en la privada. Los médi-
cos opinan que el modo de sufragar los gastos sanitarios no debe influir
en la toma de decisiones. El problema econémico es un problema que, sin
dejar de ser importante, es secundario en el ejercicio de la Medicina.

Las circunstancias econdmicas deben ser examinados tras los cri-
terios médicos y la opinion del paciente. Los médicos encuestados mues-
tran su disposicion a la hora de ayudar al paciente a encontrar cauces e
instituciones que puedan sufragar los gastos sanitarios. Seguin los médi-
cos encuestados, las razones econémicas no deben ser decisivas para re-
chazar un tratamiento. Para no consumir indtilmente recursos sanitarios
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escasos, deberian seleccionarse cuidadosamente aquellos pacientes que
realmente pudieran beneficiarse del tratamiento

V.1.1.g.- La ultima pregunta de esta primera parte examina el
conocimiento que tienen los médicos encuestados de los términos futili-
dad, obstinacion terapéutica, desproporcionalidad, inutilidad médica.

Las contestaciones ponen en evidencia que los términos mas co-
nocidos y utilizados por los encuestados son obstinacion terapéutica y
desproporcionalidad. El término obstinacion terapéutica es el mds cono-
cido en el 62% de encuestados.

Por otro lado, el término més desconocido y menos utilizado es el
de futilidad médica. Un 70% de los encuestados respondié que era el mas
desconocido entre todos los términos propuestos.

V.1.2.- Segunda parte: cuatro situaciones clinicas.

En esta seccion se describian cuatro situaciones clinicas y se pedia
a los encuestados que indicasen cudles de los procedimientos propuestos
aceptarian o rechazarian en el caso de que fuese necesaria su instaura-
cion.

V.1.2.a.- Situacion de paciente insulinodependiente en coma pro-
fundo irreversible o en estado vegetativo persistente.

Mas de un 80% de encuestados rechazan la instauracion la RCP,
la ventilacion asistida, la hemodiélisis, la cirugia mayor y las pruebas in-
vasivas. Efectivamente, estos medios pueden considerarse extraordinarios
debido a los graves inconvenientes que conllevan frente al escaso benefi-
cio que pueden reportar al paciente.

Entre un 50% y un 80% rechazan instauracion de la sonda naso-
gdstrica, la cirugia menor, la fluidoterapia y la nutricién parenteral. Estos
procedimientos son rechazados en menor proporcién que los anteriores.
La razén principal puede deberse a que, aunque el beneficio que propor-
cionan al paciente es pequeiio, su instauracion no produce inconvenientes
ni efectos secundarios graves al paciente. Por este motivo, los escasos in-
convenientes permiten instaurarlos aunque el beneficio obtenido sea es-
caso.
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En la respuesta a este caso clinico aparecen ciertas contradiccio-
nes que es preciso poner de relieve. No parece razonable que un 50% de
los encuestados rechace la instauracion de una sonda vesical en este tipo
de pacientes, cuando la retencion de orina puede causar un grave deterio-
ro al paciente y su instauracién no ofrece ningin inconveniente. Lo mis-
mo ocurre con el rechazo a la administracion de insulina (rechazada por
practicamente la mitad de los encuestados). Esta omision en la adminis-
tracién de insulina produce graves alteraciones hidroelectroliticas que
causan un gran deterioro del estado de salud pudiendo llegar incluso a la
muerte. La administracion de insulina por una via periférica es un proce-
dimiento sencillo y necesario para un adecuado mantenimiento del pa-
ciente. En mi opinidn, la administracion de insulina en este caso clinico
es moralmente obligatoria y no se comprende la respuesta de aquellos en-
cuestados que se abstienen de su administracion.

El 74,5% de los encuestados esta de acuerdo en la instauracién de
tratamiento sintomdtico. La necesidad de aplicar un tratamiento sintoma-
tico oportuno en todo paciente que lo precise, independientemente de la
enfermedad y estado clinico que parezca, es una prictica cominmente
aceptada por la prictica comin de la Medicina?’*. Por este motivo, es 16-
gico que los médicos no sélo no se opongan a su instauracion, sino que
soliciten la aplicacion de estas medidas.

Ante estas respuestas, podemos deducir que las actitudes de los
médicos encuestados ante este tipo de pacientes es la siguiente:

* No esta indicada la RCP, ventilacién asistida, hemodialisis, ci-
rugia mayor y las pruebas invasivas.

* Esté indicado el tratamiento sintomaético.

* La mayoria se inclina por suspender también la hidratacion y la
alimentacion, tanto parenteral como por sonda nasogastrica.

* No existe acuerdo acerca de la aceptacion o el rechazo de la ins-
tauracion de una sonda vesical, la realizacion de pruebas no invasivas, y
la administracién de insulina y antibioterapia.

V.1.2.b.- Paciente demente, carente de autonomia e incapaz de
comunicarse con su entorno que posee una esperanza de vida prolonga-
da.

* En este tipo de pacientes también son claramente rechazadas la
RCP, la ventilacién asistida, la hemodialisis, la cirugia mayor y las prue-
bas invasivas ( todas ellas son rechazadas por més del 65% de los encues-
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tados). Atendiendo a este resultado, parece que los encuestados presentan
la misma actitud que ante un paciente en estado vegetativo persistente.
Esto puede ser debido a que los encuestados piensen que en un paciente
incapaz de recuperar la conciencia y su propia autonomia, el beneficio
que le pueden reportar estos procedimientos no compensan los riesgos e
inconvenientes que conllevan, puesto que no les permitird en ningin caso
recuperar la conciencia.

* Se da un equilibrio entre quienes aceptan y rechazan la instaura-
cién de la nutricidn parenteral, la sonda nasogéstrica o la fluidoterapia en
este tipo de pacientes. Es interesante destacar que los encuestados prefie-
ren la instauracion de una via periférica a la colocacién de una sonda na-
sogéstrica. Es ésta una respuesta llamativa, pues la sonda nasogdstrica
permite mayor capacidad de movilidad y autonomia del paciente, al mis-
mo tiempo que facilita la alimentacién e hidratacion. La colocacion de
una via periférica solamente sirve para hidratar al paciente, no para ali-
mentarlo, y puede producir complicaciones a medio plazo: obstrucciones,
tromboflevitis, etc.

* La mayoria de los encuestados se inclinan por instaurar una via
periférica (solamente un 33,3% la rechazan).

* Se acepta mayoritariamente la instauracion de una sonda vesi-
cal, la aplicacién de antibioterapia, la realizacion de pruebas no invasivas
y la cirugia menor. Estos procedimientos no eran mayoritariamente acep-
tados en la situacién anterior del paciente en EVP. En esta situacion cli-
nica de demencia si son aceptados. No parece que exista una explicacion
que justifique esta variacién de la respuesta por la que se acepta la instau-
racién de estos procedimientos en estos pacientes y no en los que se en-
cuentran en EVP.

* El tratamiento sintomdtico vuelve a ser el mds aceptado por los
médicos encuestados (sélo el 11,8% lo rechazan), en coherencia con la
practica comun de instaurarlos en todo tipo de pacientes que los requie-
ran.

V.1.2.c.- Paciente en situacion terminal.
Esta situacion clinica es la que resulta mas familiar a los médicos

encuestados, pues todos ellos son socios de Sociedad Espafiola de Cuida-
dos Paliativos.
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* Aparece claramente el rechazo a la RCP, la ventilacion asistida,
la cirugia mayor, la hemodialisis, la nutricién parenteral y las pruebas in-
vasivas.

* No existe una tendencia clara de rechazar o aceptar la instaura-
cién de una sonda nasogastrica (un 43,1% de encuestados la rechaza y un
35,3% la acepta o se muestra indeciso).

* Se aceptan comunmente instauracion de una via periférica para
la hidratacion del paciente, la aplicacién de cirugia menor y de pruebas
no invasivas, la administracién de antibidticos y la colocacién de una
sonda vesical.

* En esta situacion resulta sorprendente que sea la instauracion de
una sonda nasogéstrica sea un procedimiento més rechazado que realiza-
ciéon de una transfusion (la transfusiéon solamente es rechazada por el
25,5% de encuestados, frente al 43,1% de encuestados que rechazan la
instauracion de la sonda nasogéstrica). Ello puede deberse a que la trans-
fusiéon es un procedimiento muy empleado en pacientes oncoldgicos,
principalmente en aquellos que son sometidos a quimioterapia, por lo que
puede considerarse incluso como tratamiento sintomético: el aumento en
la concentracion de hematies y plaquetas produce una notable mejoria en
el estado de estos pacientes. Mientras que la colocacion de una sonda na-
sogdstrica no es ya un tratamiento sintomdtico, sino un procedimiento
que puede causar mayores molestias al paciente que la aplicaciéon de una
transfusion.

* El tratamiento sintomético es undnimemente recomendado.

El gran consenso que existe entre las respuestas a esta situacion
clinica puede deberse a que existen publicaciones donde se recogen lineas
de actuacion y protocolos estandarizados en el tratamiento y cuidado del
paciente terminal. La aceptacion o rechazo de medidas terapéuticas en es-
te tipo de pacientes ha alcanzado un alto grado de consenso entre los mé-
dicos que se dedican a cuidados paliativos y todos siguen pautas de ac-

tuacién similares recogidas en diversas publicaciones>’.

V.1.2.d.- Paciente tetrapléjico.

En este tipo de pacientes, no es rechazado mayoritariamente nin-
gln procedimiento médico propuesto.

La RCP y la ventilacion asistida presentan un porcentaje igual de
aceptacion que de rechazo (el 43% de los encuestados aceptan la instau-
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racion de estos procedimientos, 44% los rechazan y el 13% se muestran
indecisos).

La hemodidlisis y la instauracion de la nutricién parenteral pre-
sentan ligeramente un mayor porcentaje de aceptacion (41% y 43% res-
pectivamente) que de rechazo (40% y 39% respectivamente). Por el con-
trario, las pruebas invasivas presentan mayor proporcion de rechazo
(41%) que de aceptacion (31%).

De estos procedimientos, podemos deducir que existe una dispa-
ridad de criterios sobre su aceptacion o su rechazo, ya que ambas postu-
ras poseen un porcentaje similar en las respuestas de los encuestados.

No ocurre lo mismo con el resto de procedimientos:

La cirugia mayor solamente es rechazada por el 31% de médicos
encuestados mientras que la instauracion de una sonda nasogastrica es re-
chazada tunicamente por el 25,5%.

Las realizacion de pruebas no invasivas, la instauracién de una
sonda vesical, y la aplicacion de antibioterapia o de cirugia menor son
aceptadas mayoritariamente.

El tratamiento sintomdtico es aceptado practicamente por unani-
midad (mds del 90%).

Del estudio de estos resultados podemos deducir que los médicos
encuestados procuran proporcionar al paciente tetrapléjico medidas mas
agresivas que en las situaciones clinicas anteriores: en aquellas, los en-
cuestados se rechazaban mayoritariamente proporcionar al paciente me-
didas tales como la RCP, ventilacion asistida, cirugia mayor, pruebas in-
vasivas o nutricién parenteral. En el caso del paciente tetrapléjico, quie-
nes rechazan estas medidas no son mayoria, sino que representan un por-
centaje similar a aquellos que estdn a favor de su instauracion.

En el tratamiento de pacientes terminales los encuestados poseian
criterios de actuacion similares. No ocurre lo mismo con el tratamiento
de los pacientes tetrapléjicos. En este caso no existe un criterio comun
sobre la aceptacion o el rechazo de la RCP, ventilacién asistida, cirugia
mayor, hemodidlisis, nutricién parenteral o la realizacién de pruebas in-
vasivas.

V.1.2.e.- Qué tendencias se dan entre los médicos encuestados
con respecto a la instauracion de determinados procedimientos médicos
(RCP, ventilacion asistida, fluidoterapia, nutricion parenteral, sonda na-
sogastrica y vesical, pruebas diagndsticas, cirugia mayor o menor, medi-
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cacion sintomdtica) en cuatro tipos especificos de pacientes: paciente en
estado vegetativo persistente (EVP) o en coma irreversible, paciente con

demencia severa, paciente terminal y paciente tetraplégico.

Las tendencias que presentan los médicos en las cuatro situacio-
nes clinicas tipo propuestas con respecto a diversos procedimientos tera-
péuticos quedan resumidas en la siguiente tabla:

coma demencia |terminal |tetrapléjico

irreversible
RCP NO NO NO L?
ventilacion asistida NO NO NO L?
fluidoterapia NO L? SI SI
cirugia mayor NO NO NO .?
hemodialisis NO NO NO .?
nutricion parenteral NO NO NO L?
cirugia menor NO SI SI SI
pruebas invasivas NO NO NO L?
antibioterapia NO SI SI SI
sonda nasogéstrica NO L? L? SI
sonda vesical L? SI SI SI
pruebas no invasivas L? SI SI SI
tratamiento sintomatico | SI SI SI SI
insulina L? - - -
transfusion - - SI -
Leyenda:

NO: se revela claramente la oposicion a la instauracion del procedimien-

to.

SI: se revela claramente la aceptacion del procedimiento.
(?: No aparece una tendencia clara.

(-): No se ha investigado.

Para la realizacion de este cuadro se ha tenido en cuenta el por-
centaje de encuestados que rechazan un determinado procedimiento cli-

nico:
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- Cuando el rechazo es expresado por més del 75% de encuesta-
dos, hemos concluido que el procedimiento no es aceptado por los en-
cuestados.

- Cuando la aceptacion y el rechazo presentan porcentajes simila-
res, hemos concluido que la tendencia expresada por los encuestados no
es clara.

- Cuando el rechazo es inferior al 25 % o la aceptacion es superior
al 75% hemos concluido que el procedimiento es aceptado por los en-
cuestados.

En el cuadro se aprecia una gradacidn progresiva en la aceptacion
de los procedimientos aplicados desde el caso de un paciente en estado de
coma profundo irreversible (solamente se acepta con claridad el trata-
miento sintomdtico y la tendencia no estd clara con respecto a la sonda
vesical, las pruebas no invasivas y la insulina) hasta el caso de un pacien-
te tetraplégico, donde no es rechazado ningin procedimiento clinico, si
bien se duda de la conveniencia de aplicar la RCP, ventilacién asistida,
hemodiélisis, cirugia mayor, nutricion parenteral y pruebas invasivas.

V.1.3.- Tercera parte: caso clinico.

Esta tercera parte de la encuesta se basaba en la exposicion del ca-
so de un paciente terminal no oncoldgico. Se preguntaba a los encuesta-
dos sobre la conveniencia de instaurar determinados procedimientos mé-
dicos.

Algunas de las respuestas han sido sorprendentes: Ante los sinto-
mas de infeccidn urinaria, un 45% de encuestados no realizaria cultivo ni
antibiograma para controlar la infeccién urinaria. No es facil conocer las
razones que han dado lugar a esta respuesta: la realizacion del cultivo y
del antibiograma es un procedimiento sencillo y barato que orienta cla-
ramente el tratamiento oportuno de la infeccidén urinaria y, por tanto,
permite aliviar otras complicaciones secundarias como la hipertermia o
prevenir complicaciones como la pielonefritis. En mi opinién, la omisién
de esta prueba no esté justificada.

La mayoria de los encuestados trataria las tlceras de decubito (el
86%). Aun asi, también sorprende que un 12% no lo hiciera, cuando es
un procedimiento que puede ser considerado como un cuidado bésico de
enfermeria, necesario en todo paciente con ulceraciones extensas en la
piel.
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El porcentaje de encuestados que suspenderian la nutricién paren-
teral (63%) es similar al expresado anteriormente en el caso del paciente
terminal (70%). Lo mismo ocurre con aquellos que instaurarian una son-
da nasogastrica (39%)para alimentar al paciente. En el caso del paciente
terminal de la segunda parte del cuestionario, un 42% la instauraria.
Cuando la finalidad de la sonda nasogéstrica es tratar un sintoma (agita-
cién o hipertermia), el porcentaje de aceptacion se eleva al 61%. Quienes
no la instaurarian para el tratamiento de sintomas, alegan la posibilidad
de utilizar vias alternativas como la subcutanea o la rectal.

Cuando se pregunta sobre la suspension del respirador, la respues-
ta difiere substancialmente a la obtenida en el caso del paciente terminal.
En este caso clinico, un 54% retiraria el respirador y un 38% lo manten-
dria. En cambio, cuando se preguntaba sobre la instauracion de este pro-
cedimiento en los pacientes terminales, un 86% la rechazaba y tnicamen-
te un 9% la aceptaba. Esta disparidad puede deberse a la distinta valora-
cién moral que realizan los encuestados cuando se trata de instaurar un
tratamiento a cuando se trata de suspender un tratamiento ya instaurado:
los encuestados optan por no instaurar la ventilacion asistida a un pacien-
te terminal; pero cuando se valora la suspension de esta medida ya inicia-
da, los encuestados son mads reacios a suspenderla. Esta diferente valora-
cién moral que realizan los médicos entre la instauracion y la suspension
de un mismo procedimiento médico ya fue puesta de relieve por otros
trabajos, como el del Comité de Etica del Centro Médico de la Universi-
dad de Stanford. Este trabajo afirma que “se debe reconocer que una vez
que se ha instaurado una intervencién médica, su suspension puede cau-
sar problemas”2’S.

La dltima pregunta de esta tercera parte del cuestionario pide a los
encuestados que expongan los criterios mds importantes a la hora de to-
mar decisiones. Las respuestas vienen a corroborar lo aparecido en la
primera seccion de este cuestionario: aunque los porcentajes son pareci-
dos entre aquellos que dan primacia al criterio del médico y los que dan
primacia al criterio del paciente (en este caso de la familia, por tratarse de
un paciente incompetente), el nimero de quienes priman el criterio médi-
co es ligeramente superior a quienes priman el criterio de la familia. Co-
mo ya se afirmé en la primera seccion de este cuestionario, ambos crite-
rios se complementan y no son excluyentes.

V.1.4.- Comentarios al cuestionario.
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Por udltimo, se pidi6 a los encuestados que expusieran su opinién
sobre este primer cuestionario. De las opiniones vertidas pueden extraer-
se las ideas siguientes:

* La elaboracion de algoritmos de actuacion es positiva siempre
que no se olvide la necesidad de individualizar cada caso concreto. El al-
goritmo es un medio vélido para orientar la toma de decisiones, pero no
tiene por qué ser un medio decisivo.

* La calidad de vida es un concepto muy importante que se debe
tener en cuenta en la toma de decisiones.

* Es preciso implicar a toda la sociedad para alcanzar un consenso
sobre las pautas de actuacion que deben seguirse para una correcta toma
de decisiones ante los problemas que plantean las situaciones limite. La
participacion de la sociedad puede realizarse mediante los comités de
bioética, grupos de trabajo, departamentos universitarios, etc.

* Es muy importante que entre el equipo asistencial y el paciente
y sus familiares se de un didlogo fluido que facilite la toma de decisiones-
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V.2.- Discusion de los resultados obtenidos en la segunda fase
de la encuesta.

Esta segunda fase pregunta a los encuestados sobre el documento
que denominados “documento base”. En este documento se propone la
definicion de futilidad que hemos construido y el algoritmo para determi-
nar la futilidad de un determinado procedimiento médico.

V.2.1.- Primera parte: sobre el concepto de futilidad y el algoritmo pro-
puestos.

La primera parte de este segundo cuestionario pregunta a los en-
cuestados sobre diversos aspectos de la definicion propuesta de futilidad.

V.2.1.a.- El concepto de futilidad.

Un 32% de encuestados afirma que antes de la realizacion de esta
encuesta, desconocia el término “futilidad” aplicado a la Medicina. Ya
afirmamos en la primera seccién del cuestionario anterior que el término
futilidad es muy poco conocido entre los médicos encuestados. Algunos
afirman que no conocian el término como tal, pero si el concepto al que
hace referencia.

Un 58% de encuestados estdn de acuerdo con el concepto de futi-
lidad propuesto en el documento base. Concretamente estdn de acuerdo
con los criterios empleados para la determinacién de la futilidad y creen
que la secuencia utilizada es la adecuada. Ademas, algunos autores afir-
man que el concepto propuesto es razonable, 16gico, consecuente, com-
pleto y puede servir como guia en la toma de decisiones.

Por el contrario, un 32% de encuestados, no esta de acuerdo en el
concepto propuesto. La razon de esta disconformidad es la inclusién de
parametros socioecondmicos entre los criterios de futilidad. El criterio
socioecondmico es el grupo de factores peor comprendido entre los en-
cuestados. Este rechazo del tercer criterio de futilidad puede deberse a
que los encuestados piensan que en la relacion clinica no deben tenerse
en cuenta criterios econémicos y, por tanto, no pueden alegarse motivos
sociales o econdmicos para desaconsejar la aplicacion de un procedi-
miento médico. Efectivamente, en una situacién clinica habitual, no se
cuestionan aspectos econdémicos para tomar decisiones médicas. Pero en
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situaciones en las que se plantean problemas de futilidad, donde la conse-
cucion de un escaso beneficio puede requerir un gasto desorbitado, los
factores socioeconomicos deben ser tenidos en cuenta y constituyen un
elemento valido para la toma de decisiones>’’.

A pesar del desconocimiento del término futilidad y de que un
32% no haya estado de acuerdo con la definicidn, la mayoria de los en-
cuestados(80%) considera que es un término util para la Medicina. Afir-
man. ademas, que el término futilidad es:

- éticamente necesario.

- imprescindible para evitar el encarnizamiento terapéutico.

- necesario para evitar la instauracion de procedimientos inefica-
ces y desproporcionados.

-util para racionalizar la terapéutica.

- concepto que ayuda en la toma de decisiones.

V.2.1.b.- Elementos que constituyen el concepto de futilidad.

Cuando se pregunta a los encuestados si estan de acuerdo en los
elementos que integran el concepto de futilidad, el 68% estd de acuerdo
con los términos propuestos. Como anteriormente hemos expuesto, quie-
nes rechazan el concepto de futilidad lo hacen porque no estan de acuerdo
en que el criterio socioecondmico sea un factor integrante del concepto
de futilidad.

La mayoria de encuestados (68%) no sélo estd de acuerdo en los
tres criterios de futilidad, sino que, ademds, comparte la secuencia pro-
puesta: en primer lugar el criterio médico, seguido de la participacion del
paciente y, en ultimo lugar, el criterio socioeconémico. El 61% esta de
acuerdo en que si un tratamiento es médicamente futil se desaconseje su
instauracion e incluso su proposicion al paciente, pues alimentarian en él
vanas esperanzas. No seria ético proponer un tratamiento inutil. Es preci-
so resaltar que esta secuenciacion es principalmente conceptual y no tem-
poral: es decir, que aunque se evalien conjuntamente, a un mismo tiem-
po, los criterios deben ser jerarquizados conforme a la secuencia propues-
ta.. Cuando los encuestados resaltan la importancia de la comunicacién
entre el equipo médico, el paciente y la familia no hacen sino confirmar
que la secuenciacion es conceptual y no temporal, pues este didlogo debe
versar sobre los tres criterios.
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Entre quienes no estdn de acuerdo con la secuenciacién propuesta
(20%), el 12% prefieren que el criterio del paciente sea evaluado antes
que el criterio médico.

Algunos encuestados proponen que el criterio del paciente sea
desglosado en dos: el criterio del paciente y el criterio de la familia. El
algoritmo hace referencia a la familia, dandole un papel relevante princi-
palmente cuando el paciente es mentalmente incapaz. El elemento fami-
liar no esta ausente del algoritmo. Cuando el paciente tiene capacidad de
decidir, es él quien debe ejercitar esa decision, quedando la familia en un
papel secundario. Este papel secundario pasa a primer plano cuando el
paciente es mentalmente incompetente. Por este motivo, no me ha pare-
cido oportuno que la familia constituya un criterio distinto del criterio del
paciente: el criterio del paciente y el de la familia estdn intimamente co-
nectados y se complementan mutuamente. Esta situacion queda reflejada
en el algoritmo.

La sexta pregunta del cuestionario (porcentaje necesario para
afirmar que un procedimiento es clinicamente eficaz) es una de las cues-
tiones mas dificiles que pueden plantearse acerca de la futilidad. ;Qué
porcentaje de eficacia sefiala el limite entre la futilidad y la utilidad de un
procedimiento médico?

El 75% de encuestados no aportan ningin porcentaje de eficacia
y, quienes lo aportan, no exponen las razones que justifiquen el porcenta-
je propuesto. Los encuestados afirman que no es posible proponer un
porcentaje de eficacia que delimite la futilidad de un tratamiento. Es pre-
ciso individualizar cada situacién clinica. No es posible establecer una
norma general, pues las variables que se deben sopesar en cada situacion
clinica son muy variadas.

Esta postura de los médicos encuestados es muy sensata y cohe-
rente. No es posible proponer un porcentaje que sea razonable y comun-
mente aceptado. Hemos de reconocer que existe una zona gris en que no
es posible determinar con claridad la utilidad o la futilidad de un proce-
dimiento médico: deben realizarse estudios en situaciones clinicas con-
cretas que reduzcan lo méximo posible esta zona de incertidumbre.

V.2.1.c.- Utilizacion del algoritmo propuesto.
* (Es facil de comprender el algoritmo?

La respuesta ea afirmativa para un 68% de encuestados.
* ¢ Es fécil de utilizar el algoritmo?
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Si lo es para un 64% de encuestados.

* (Es util el algoritmo para la toma de decisiones?

La respuesta es afirmativa para un 74% de encuestados. Los en-
cuestados realizan las siguientes afirmaciones:

- el algoritmo es un elemento que orienta la toma de decisiones.

- es un punto de partida util que objetiva la decision y clarifica los
distintos factores que intervienen en la toma de decisiones.

- proporciona al médico unas pautas concretas de actuacion y uni-
fica criterios aunque la individualizacion en cada caso concreto es nece-
saria para una correcta toma de decisiones.

- el algoritmo constituye una ayuda, una guia. No pretende susti-
tuir la decisién médica, sino que Unicamente pretende ser una ayuda.

V.2.1.d.- Calidad de vida y futilidad.

Para concluir esta seccion, se preguntaba a los encuestados sobre
su conocimiento y utilizacién del término calidad de vida. La razén de es-
ta pregunta es que muchos encuestados afirmaban en la primera fase del
cuestionario que utilizaban la valoracion de la calidad de vida en la toma
de decisiones médicas. Puesto que el término calidad de vida es muy im-
preciso, solicitamos a los encuestados que aportasen una definicion de es-
te concepto.

Las definiciones aportadas sobre la calidad de vida son muy in-
completas y ambiguas. De todas las definiciones propuestas es posible
extraer dos elementos que cominmente se citan como caracteristicos de
la calidad de vida:

* Un estado subjetivo de bienestar suficiente en todos los aspec-
tos (fisico, psiquico, social, familiar, espiritual) que s6lo puede ser valo-
rado por cada individuo en particular.

* La necesidad de valorar unos pardmetros objetivos para deter-
minar la calidad de vida. Entre estos parametros es preciso destacar los
siguientes: una autonomia personal suficiente (capacidad de comunicar-
se, realizar las actividades mds cotidianas y normales como levantarse,
comer, etc.) y la ausencia de sintomas (dolor, hemorragias, lesiones inva-
lidantes, etc.).

Las respuestas fueron atin mds imprecisas cuando se requiri6 a los
encuestados que expusieran los pardmetros con los que podia objetivarse
la calidad de vida. Las respuestas hacian referencia a indices de calidad



El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica 221

de vida (QALY), ausencia de sintomatologia, autonomia, capacidad cog-
nitiva, ansiedad-depresion, actividad, autoestima, pardmetros fisicos, psi-
quicos, sociales y espirituales. Ningtin encuestado propuso una lista com-
pleta y razonada de los pardmetros elegidos para valorar la calidad de vi-
da. Evidentemente, la complejidad de este término y su cardcter subjetivo
(la valoracion de la calidad de vida difiere ampliamente de una persona a
otra) hacen muy dificil la posibilidad de alcanzar un consenso sobre los
pardmetros que valoren objetivamente la calidad de vida.

V.2.2.- Segunda parte: repeticion del caso clinico.

Esta segunda parte de la segunda parte de la encuesta vuelve a
proponer el caso clinico expuesto en el primer cuestionario. Con la reite-
racion del caso clinico queremos saber si los encuestados han variado su
postura ante la aceptacion o rechazo de los procedimientos clinicos pro-
puestos al utilizar el algoritmo en esta segunda ocasion.

Mis de la mitad de los encuestados (53%) contesta que el algo-
ritmo le ha servido para la toma de decisiones.

No existen diferencias significativas entre las respuestas al caso
clinico obtenidas en la primera fase y las obtenidas en la segunda fase de
la encuesta. Puesto que la mayoria de los encuestados han utilizado el al-
goritmo y, a pesar de ello, las respuestas no han variado, podemos con-
cluir que el cuestionario objetiva, explicita y ordena los criterios que sub-
jetivamente utilizan los médicos encuestados para la toma de decisiones.
Si las respuestas al caso clinico hubieran variado, seria indicativo de que
el algoritmo propone una forma nueva para tomar decisiones . Puesto que
no existen diferencias significativas, podemos afirmar que el concepto de
futilidad construido y el algoritmo propuesto explicitan el concepto de fu-
tilidad y la forma de proceder de los médicos encuestados, algo que hasta
el momento no habia podido ser objetivado. Recordemos que los autores
anteriormente estudiados, que analizaron el concepto de futilidad, estaban
de acuerdo en que era un concepto elusivo, dificil de objetivar, “algo que
todos reconocian cuando aparecia, pero que nadie era capaz de objeti-
var”?’8, La definicién construida objetiva el concepto de futilidad y el al-
goritmo constituye una guia prictica para tomar decisiones sobre la futi-
lidad de los procedimientos médicos
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VI.1.- Sobre la definicion de futilidad

1.- El de futilidad aparece en la bibliografia y en la practica médi-
ca como un concepto dificil de designar, de definir y de aplicar, en razén
del gran nimero y complejidad de los factores -técnico-médicos, éticos,
sociales y econémicos- implicados en €l.

2.- Después de considerar diferentes posibilidades, parece lo méas
oportuno tomar en préstamo, en el lenguaje médico, los términos “futili-
dad” y “futil”, con el significado de los términos ingleses “futility “y “fu-
tile”.

3.- Se propone la siguiente definicion de acto médico futil: es aquel cuya
aplicacion a un enfermo estd desaconsejada porque es clinicamente inefi-
caz, no mejora el prondstico, los sintomas o las enfermedades intercu-
rrentes, o porque previsiblemente produciria perjuicios personales, fami-
liares, econémicos o sociales, desproporcionados al beneficio esperado.
Esta definicion integra los tres elementos esenciales de la futilidad: crite-
rios sobre la (in)eficacia de las intervenciones médicas, decisiones perso-
nales del paciente, y condicionantes sociales, familiares o econémicos.

4.- En consecuencia, es éticamente inaceptable instaurar o conti-
nuar un acto médico que se juzga fitil. Un determinado procedimiento
médico es declarado futil tras haber examinado en sucesién, no tanto
temporal como conceptual, los tres criterios anteriormente expuestos.

VI.2.- Criterios para valorar la futilidad de un determinado
procedimiento médico

5.- El primer criterio para valorar la futilidad es estrictamente cli-
nico. El médico debe asegurarse de que la intervencion médica que se
propone aplicar o continuar es capaz de beneficiar al paciente, pues actia
favorablemente sobre algiin componente significativo de su enfermedad.
Esto es,

a.- Al menos en algunos casos, el procedimiento es eficaz, por ha-
berlo asi demostrado alguno de los procedimientos aceptados de valida-
cion clinica. Y aunque nadie ha asumido la fuerte responsabilidad de fijar
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una tasa minima a esa eficacia, es éticamente exigible que haya una razo-
nable presuncion de eficacia.

b.- El procedimiento mejora el prondstico en lo referente a la
cantidad o a la calidad de vida.

6.- Si el procedimiento médico que se propone aplicar o continuar
no superara este primer requisito (beneficio esperado y dafio tolerable),
puede concluirse que es futil. Se trata, en tal caso, de una futilidad prima-
ria, que puede ser identificada la inutilidad o la ineficacia. El médico de-
be abstenerse siempre de proponer al paciente un tratamiento inutil o in-
eficaz, pues hacerlo seria alentar en él falsas expectativas.

7.- El segundo criterio de futilidad se dirime en la conciencia del
paciente. Este, como responsable tltimo de su propia vida y salud, ha de
decidir la aceptacion o rechazo de las intervenciones médicas. En las si-
tuaciones susceptibles de plantear dudas de futilidad, la obtencién del
consentimiento del paciente exige cuidar de modo especial tres momen-
tos: la necesaria y veraz informacién que se le ofrece; el derecho a recha-
zar o aceptar, tras la debida reflexion, las intervenciones propuestas; al
disipar las dudas que le puedan asaltar.

8.- El paciente (o quien lo tutele) puede concluir, tras seria refle-
xi6n, que el procedimiento propuesto es futil. Hace, pues, un juicio subje-
tivo de futilidad. Esta futilidad secundaria y subjetiva puede facilmente
no coincidir con la primaria y objetiva. El paciente rechaza la interven-
cién médica porque concluye que, a €él, los beneficios que puede aportarle
no compensan los inconvenientes que conlleva. El médico debe recono-
cer la capacidad del paciente de rechazar el procedimiento propuesto.

9.- Superados los dos precedentes criterios de futilidad, la inter-
vencién propuesta debe ser examinada a la luz del tercer criterio: las cir-
cunstancias sociales, familiares o econdmicas del paciente. Desde esta
perspectiva, un determinado procedimiento clinico deviene futil si se dan
una de las dos circunstancias siguientes:

a.- No existen, a pesar de todas las ayudas subsidiarias, recursos
técnicos o economicos suficientes para administrar o costear el procedi-
miento,

b.- La carga -familiar o social- exigida por el tratamiento es inso-
portable o dificilmente asumible.
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10.- La aplicacion practica de éste el criterio puede ser muy difi-
cil. La igual dignidad de todos los seres humanos impone el deber de no
discriminar a los que son victimas de graves minusvalias fisicas o psiqui-
cas; y a reconocer que la simple prolongacion de una vida precaria no
puede lograrse a costa de un gasto desorbitado. El juicio sobre la futilidad
socioecondmica corresponde al paciente y a su familia, con la ayuda y
asesoramiento de consejeros cualificados (equipo médico, sacerdote, asis-
tentes sociales, gestores de la atencion médica, etc.).

VI.3.- El conocimiento y la utilizacion del concepto de futili-
dad entre los médicos encuestados

11.- El 32% de los médicos encuestados desconocia el término fu-
tilidad, aunque utilizan habitualmente en su trabajo los conceptos que se
incluyen en la nocién de futilidad.

12.- Los médicos encuestados (94%) afirman que la valoracién
del paciente en situaciones de grave compromiso vital debe ser més aten-
ta que la que se hace en las situaciones clinicas ordinarias. Se declaran
mads dispuestos a tener en cuenta la calidad de vida del paciente, y a con-
sultarle sobre sus preferencias. Las consideraciones que mas ponderan los
médicos encuestados en los casos susceptibles de presentare problemas
de futilidad atafien a la calidad de vida y a la atencién a las preferencias
del paciente.

13.- Aunque entre los médicos encuestados la nocién de calidad
de vida es muy apreciada, son muy fragmentarias las definiciones que
ofrecen de ella, e incompleto el conocimiento de los métodos para eva-
luarla. En general, se la pone en relacién con la ausencia de sintomas, la
percepcion subjetiva de bienestar, y la conservacion de cierta autonomia
por parte del paciente.

14.- Para la mayoria de los encuestados (59%) pesa més, a la hora
de tomar decisiones, el parecer médico que los deseos expresados por el
paciente o sus familiares. El 41% de los médicos han declarado que ins-
taurarian un tratamiento, aun sabiendo que es inttil, si el paciente lo soli-
citara con insistencia, en especial en situaciones clinicas complejas.



228  Mario Iceta Gavicagogeascoa

15.- Los médicos encuestados tienen en cuenta en la toma de de-
cisiones los criterios médicos, del paciente y de la familia. Estos criterios
se solicitan en el marco del didlogo entre equipo médico, paciente y fami-
liares. Sorprendentemente, la consulta a la bibliografia cientifica es muy
escasa (solo el 5,9% de médicos encuestados la consultan siempre).

16.- Para decidir en cada caso el procedimiento clinico mds apro-
piado, los médicos no suelen prestar atencion detallada a los criterios so-
cioecondmicos, tanto cuando el costo es sufragado por la sanidad publica
como cuando lo es por el paciente. El 32% de los encuestados no estin de
acuerdo en que los criterios socioecondmicos deban intervenir en la toma
de decisiones.

VI.4.- Opinion sobre la futilidad de ciertas intervenciones mé-
dicas en cuatro situaciones clinicas

17.-Las actitudes que presentan los médicos encuestados en estos
casos quedan resumidas en el siguiente cuadro:

EVP o simi- enf.

lar demencia |terminal |tetraplejia
RCP NO NO NO L?
ventilacion asistida NO NO NO L?
fluidoterapia NO L? SI SI
cirugia mayor NO NO NO .?
hemodidlisis NO NO NO L?
nutricion parenteral NO NO NO L?
cirugia menor NO SI SI SI
pruebas invasivas NO NO NO L?
antibioterapia NO SI SI SI
sonda nasogéstrica NO L? L? SI
sonda vesical .? SI SI SI
pruebas no invasivas .? SI SI SI
tratamiento sintomdtico | SI SI SI SI
insulina L? - - -
transfusion - - SI -
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Leyenda:

NO: se revela claramente la oposicién a la instauracion del procedimien-
to.

SI: se revela claramente la aceptacion del procedimiento.

(7 No aparece una tendencia clara.

(-): No se ha investigado.

La tendencia de los médicos encuestados se inclina claramente a mante-
ner el confort del paciente, y a rechazar aquellos procedimientos que,
aunque alarguen la vida del paciente, supongan inconvenientes conside-
rables.

VI1.5- Valoracién de los médicos encuestados del concepto de
futilidad y del algoritmo propuestos

18.- Los médicos encuestados han acogido favorablemente la pro-
puesta de definir el concepto ético-médico de futilidad. El 80% afirman
que es una nocion ética necesaria para evitar el encarnizamiento terapéu-
tico y la instauracién de procedimientos ineficaces y desproporcionados.

19.- La definicién de futilidad incluida en la encuesta ha sido
aceptada por el 58% de los encuestados. La razén que aducen quienes le
oponen alguna objecion es el rechazo de los criterios socioecondmicos
como parte del juicio de futilidad.

20.- En relacion con el criterio médico, los encuestados, a la vista
de los muchos imponderables implicados en la eficacia de los procedi-
mientos médicos y de la necesaria adaptacion del tratamiento a cada caso
concreto, se inclinan por excluir la tasa minima de eficacia como norma
para juzgar la futilidad de las intervenciones médicas.
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"Podemos definir situacion clinica limite aquella en la que el enfermo
padece una enfermedad potencialmente incurable que le produce tal dete-
rioro fisico y/o psiquico que le impide el desarrollo de una vida aut6no-
ma, precisando continuamente la ayuda de otras personas, medios técni-
cos y tratamientos especializados, no encaminados a la curacién sino al
tratamiento sintomdtico de su enfermedad y que han de ser supervisados
por personal especializado."

CLASIFICACION
1.- Enfermedades susceptibles de curacion.

2.- Enfermedades incurables.

a.- rdpidamente evolutivas.
-Sindrome terminal de enfermedad.
-SIDA
-Neonatos con graves enfermedades congénitas

b.- estacionarias o lentamente evolutivas
-Sin deterioro psiquico
-Con deterioro psiquico (Enf. metabdlicas, Alzheimer...)
-Inconscientes: estado vegetativo persistente (EVP)...

3.- Miscelanea.






Anexo 2. Casos mas importantes de
futilidad desde Karen
Quinlan hasta nuestros dias
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1- Joseph Saikewicz. 1977.279-280.281
Exposicion del caso:

Saikewicz era un paciente de sesenta y siete aios con un profundo
retraso mental, pues presentaba un coeficiente de inteligencia de 10 y una
edad mental de dos afios y ocho meses. Habia vivido toda su vida reclui-
do en una institucién y era incapaz de comunicarse verbalmente. En abril
de 1976 se le diagnostic6 una leucemia aguda monobléstica y monocitica.
El tratamiento de esta enfermedad consistia en quimioterapia, con una
probabilidad de remisién de un 30 a un 50 %. Este tratamiento conlleva
muchos efectos secundarios. El superintendente de la institucion donde
Saikewicz residia solicit6 al juzgado sefialase un apoderado que decidiera
qué tratamiento debia aplicarse. Dos médicos testificaron en contra del
tratamiento por estimar que las razones a favor del tratamiento eran me-
nores que las razones en contra (edad del paciente, incapacidad para
cooperar, efectos secundarios, poca posibilidad de remision, sufrimiento,
calidad de vida posible tras la remision). Por eso, el juez fallé en contra
del tratamiento. Esta sentencia fue apelada ante la Corte Suprema, pero la
sentencia anterior fue confirmada. Saikewicz muri6 en septiembre de
1976 por una bronconeumonia, aparentemente sin dolor ni sufrimiento.
Un afio més tarde la Corte Suprema explico los principios que deben se-
guirse en este tipo de casos:

En primer lugar, tanto los pacientes competentes como incompe-
tentes tienen el mismo derecho de declinar cualquier tratamiento que
pueda prolongarle la vida. Solamente puede desatenderse este derecho del
paciente cuando vaya en contra de algun interés serio del estado. Los in-
tereses del Estado que prevalecen sobre el derecho del paciente a rechazar
cualquier tratamiento que pueda prolongarle la vida son fundamental-
mente cuatro: la preservacion de la vida, la proteccion de los intereses de
terceros inocentes, la prevencion del suicidio y el mantenimiento de la in-
tegridad ética de la profesion médica. Para el Estado, el primer interés, la
preservacion de la vida, es el mas importante, pero no es absoluto si la
vida terminard pronto e inevitablemente. Junto a esta preservacion de la
vida, la Corte Suprema consagra el principio de autonomia al proponer el
derecho a la privacidad como expresion de la eleccion libre y la autode-
terminacion como constitutivos fundamentales de la vida. La Corte Su-
prema también explicé la distincién entre suicidio, como una autodes-
truccion irracional y la suspension de un tratamiento, como algo racional
cuando la muerte es inevitable. En el caso de Saickewicz, el inico interés
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del Estado que podria ser violado es el primero, la preservacién de la vi-
da. En este caso, al sopesar el interés del Estado o el derecho del indivi-
duo a ser libre para rechazar intrusiones no deseadas en su cuerpo, la cor-
te opt6 por el derecho del individuo y reafirmé la sentencia de no instau-
rar un tratamiento contra la leucemia.

En segundo lugar, debe haber un mecanismo que permita a los
pacientes incompetentes ejercer el derecho a la autodeterminacién en la
suspension de un tratamiento capaz de prolongar la vida. En este caso,
debe buscarse tnicamente el mejor interés del paciente. Para determinar
el mejor interés del paciente no es suficiente el voto de la mayoria sino
estudiar todos los factores que intervienen en cada caso determinado, in-
tentando valorar cudl seria la posicion subjetiva que el paciente concreto
tomaria si fuera capaz de darse cuenta de la enfermedad que padece. Por
ello, la Corte Suprema sugiere el nombramiento de un apoderado capaz
de evaluar lo que constituye el mejor interés del paciente.

Este caso presenta mayor complejidad que el de Quinlan. Se da un
salto cualitativo muy importante: Saikewicz no es un paciente incons-
ciente, en estado vegetativo persistente, sino un paciente consciente, aun-
que con sus facultades mentales seriamente disminuidas para su edad. No
cabe duda de que nos encontramos ante una persona capaz de conocer, de
querer y de ejercer su libertad, aunque de un modo seriamente limitado.
La terapéutica que se quiere aplicar no estd encaminada simplemente a
mantenerle en el estado en que se encuentra, sino que se dirige a curar la
enfermedad. Las probabilidades de curacion son aceptables (30 a 50% de
supervivencia). Las personas que deciden por él no ejercen un auténtico
consentimiento subrogado: no estdn decidiendo conforme a los valores de
la persona enferma, pues nunca los ha expresado, sino que deciden con-
forme a sus propios criterios y valores. Por eso, no es un verdadero con-
sentimiento subrogado, pues quien no puede ejercer su autonomia, difi-
cilmente la puede delegar. Entre las razones en contra para instaurar el
tratamiento aparecen la edad del paciente, la incapacidad para cooperar,
los efectos secundarios, el sufrimiento, la poca posibilidad de remisién y
la calidad de vida posible tras la remision. Las cuatro primeras son acep-
tables y suficientes para decidir que el tratamiento propuesto no estd indi-
cado en este paciente. Pero discrepo de las dos dltimas razones. La posi-
bilidad de remisién no es baja, si se consiguen remisiones completas de
un 30 a un 50 %. Con respecto a la poca calidad de vida posible tras la
remision, la calidad de vida tomada como valor absoluto no nos puede
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servir para contraindicar un tratamiento, pues en este caso, efectivamente
la calidad de vida tras el tratamiento es poca, pero coincide con la que te-
nia antes del tratamiento. En todo caso cabria hablar de incremento posi-
tivo o negativo de calidad de vida, Aun asi, qué se entiende por calidad
de vida. Coémo, en base a qué pardmetros y quién valora la calidad de vi-
da. Una baja calidad de vida no puede constituir por si misma razén sufi-
ciente para desaconsejar el empleo de un tratamiento.

2- Clarence Herbert. 1982282283284
Exposicion del caso:

Clarence Herbert era un guarda de seguridad de 55 afios que pre-
sentd una obstruccidn intestinal que requirié una ileostomia. Poco des-
pués le fue practicada una segunda intervencion para cerrar la ileostomia.
En la sala de recuperacion presenté una parada cardiorrespiratoria que le
produjo una insuficiencia respiratoria y entré en estado de coma. Por ello,
fue conectado a un respirador. El neurdlogo del hospital diagnosticé una
lesion cerebral severa a consecuencia de la anoxia La sefiora Herbert, al
conocer que su marido no tenia esperanzas de recuperacion, solicitd la
desconexion de todas las mdquinas que le mantenian vivo. El sefior Her-
bert fue desentubado, pero continué respirando espontdneamente. La fa-
milia seguia manteniendo que el seior Herbert no hubiera querido que le
mantuvieran vivo en ese estado por lo que cinco dias mas tarde solicita-
ron la suspension de la alimentacién e hidratacion parenteral. El sefior
Herbert muri6 siete dias més tarde a consecuencia de una deshidratacion
y neumonia. Dos médicos que atendian al sefior Herbert, los doctores Ne-
jdl y Barber, fueron acusados de homicidio. La Corte de Apelaciéon con-
sider6é que la suspension de la hidratacién y alimentacidon parenteral en
este caso no constituia homicidio. El demandante sugiri6 que aunque el
ventilador puede ser considerado medio extraordinario, la alimentacién e
hidratacion parenteral son medios ordinarios y no pueden ser suspendi-
dos. A este respecto, la Corte de Apelacion de California contestd que "
un tratamiento que es minimamente doloroso o invasivo, debe ser consi-
derado desproporcionado a los beneficios potenciales si el prondstico es
virtualmente desesperanzado para una mejoria significativa de las condi-
ciones del paciente." Respecto a que la decisién de suspender el trata-
miento hubiera sido tomada por la familia, la Corte de Apelacion recono-
ce el derecho de un apoderado a decidir la conducta a seguir, conforme a
los deseos del paciente.
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La importancia de este juicio, ademds de reafirmar la doctrina de
los juicios anteriores, es el intento de profundizacion en la significacion
de medidas ordinarias o extraordinarias. Vemos que se tiende a conside-
rar el respirador artificial como una medida extraordinaria. A continua-
cion se discute la proporcionalidad de la alimentacién e hidratacion pa-
renteral. Para decidir qué conducta se debe seguir, se acude al prondstico
del paciente. Si el prondstico carece de esperanza, cualquier tratamiento,
aunque produzca algin beneficio, puede ser considerado desproporciona-
do y por tanto no es moralmente obligatorio. Por tanto, es la primera vez
que se considera la hidronutricién parenteral como medio extraordinario
o desproporcionado.

3- Barber. 1983.%%
Exposicion del caso:

El Sr. Barber fue sometido a una cirugia programada para cerrar
una ileostomia. Durante la operacion sufri una parada cardiorrespiratoria
y le fue aplicada la reanimacion cardiopulmonar. A partir de entonces se
encontraba en un estado de coma profundo. Los médicos comunicaron a
la familia que la probabilidad de recuperacion era muy baja y solicitaron
su consentimiento para desconectar el respirador. Tras la desconexion, el
paciente continué respirando espontdneamente, pero sin mostrar signos
de recuperacion de su estado de coma. Los médicos solicitaron a la fami-
lia permiso para suspender la alimentacion intravenosa y la sonda naso-
gastrica. Estas medidas terapéuticas fueron suspendidas cinco dias des-
pués de la parada cardiorrespiratoria. El paciente fue sacado de la unidad
de cuidados intensivos y murié seis dias después. El paciente no habia
suscrito ningun tipo de documento, ni testamento vital que expresase su
posicion al respecto. El caso fue denunciado por una enfermera a las au-
toridades competentes. El juzgado local absolvi6 a los médicos y el fiscal
del distrito apeld el caso ante la Corte Superior de Los Angeles. En este
caso, los magistrados consideraron que puesto que el paciente no padecia
muerte cerebral, ni su coma era indudablemente irreversible, ni habia si-
do autorizado por el Acta de la Muerte Natural de California para recha-
zar el tratamiento, no habia justificacion legal para la accion de los médi-
cos. Esta sentencia fue apelada por los médicos implicados ante la Corte
de Apelacion de California. Esta Corte desestimo los cargos criminales:

La resolucidn judicial de este caso aporta ideas muy interesantes
para la solucién de este tipo de casos. Segtn la Corte de Apelacidn, los
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médicos no tienen obligacion legal de continuar un tratamiento una vez
que se ha probado su inefectividad. Mientras se afirma la obligatoriedad
de proveer soporte vital inmediatamente después de una parada cardio-
rrespiratoria, no hay obligacion moral para continuarla si el personal mé-
dico cualificado determina su futilidad. De aqui la obligacién de practicar
la RCP a los pacientes en parada ante situaciones de urgencia, a no ser
que en la historia clinica aparezca suscrita una orden de no reanimacion.
La Corte estima que los cuidados de enfermeria y la hidratacién en las
circunstancias de este caso son equiparables al uso de un respirador o a
cualquier otra forma de soporte vital. La Corte sostuvo que en casos en
los que las condiciones del paciente habian sido diagnosticadas con se-
guridad como comatosas, que la probabilidad de recuperar las funciones
cognitivas del cerebro son minimas y se habian solicitado el consenti-
miento de los familiares, no habia inconveniente en suspender cualquier
terapia, incluidos los cuidados de enfermeria e hidratacion, incluso si esta
suspension conlleva la muerte del paciente. Continuar el tratamiento bajo
estas circunstancias seria desproporcionado. En esta sentencia se equipa-
ra la desproporcionalidad a las situaciones en las que el beneficio del tra-
tamiento es desbordado por los inconvenientes que conlleva y por tanto
los inconvenientes no pueden ser justificados por el escaso beneficio. La
sentencia afirma que las circunstancias de cada paciente son importantes
a la hora de determinar cuando un tratamiento es proporcionado o des-
proporcionado, pues la misma medida terapéutica posee una calificacién
distinta en cada paciente. Quien debe decidir acerca de la suspension del
tratamiento cuando el paciente es incompetente es el consorte, guiado por
el mejor interés del paciente. Por ultimo, la Corte recuerda que, en ausen-
cia de legislacién, no es necesario el consentimiento judicial para suspen-
der un tratamiento ante casos similares al juzgado. Las ideas mas impor-
tantes que se presentan en este caso son: la consideracion de todo tipo de
tratamiento (respiracion asistida, nutricién parenteral y cuidados de en-
fermeria) como desproporcionado en pacientes irreversiblemente en co-
ma profundo; la identificacién de la desproporcionalidad con la futilidad;
el reconocimiento del consentimiento de los familiares como guia para
suspender un tratamiento en un paciente terminal; la posibilidad de deci-
dir una suspension de un tratamiento en paciente terminal sin acudir al
consentimiento judicial.
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4- Gary Davidson. 1983.286
Exposicion del caso:

Gary Davidson es un paciente de veintiocho afios, homosexual,
enfermo de SIDA, hospitalizado por un primer episodio de neumonia
causada por Pneumocistis carinii. El paciente fue requerido para introdu-
cirle un catéter de Swann-Ganz en la arteria pulmonar. El paciente recha-
z0 esta propuesta y solicit6 le fuera suspendido todo tipo de tratamiento y
se le permitiera morir con dignidad. Afirmé que padecia dolor por la en-
tubacion, tenia miedo, padecia insomnio y muchas veces no podia contro-
larse. Cuando se le informé que tras la recuperacion de la neumonia todos
estos inconvenientes se solucionarian, el paciente continu6 rechazando el
tratamiento y afirmé que no deseaba ocupar una cama que podria servir a
otro paciente, pues conocia el desenlace fatal de los enfermos de SIDA.

La novedad de este caso radica en que es la primera vez que un
paciente plenamente consciente solicita le sea retirado todo tipo de trata-
miento, dejando que la enfermedad siga su curso natural. En este caso no
fue necesario el recurso a los tribunales pues el derecho a rechazar todo
tipo de tratamiento en situacion terminal de enfermedad, tanto los pacien-
tes capaces como los incapaces, ya habia sido establecido en los casos an-
teriores.

5- Claire Conroy. 1985.287-288.289
Exposicion del caso:

La sefiora Conroy es una paciente de ochenta y tres afios de edad,
diabética que desarroll6 ulceras necréticas en su pie izquierdo. En julio
de 1982 fue remitida a un hospital para proceder a la amputacién por en-
cima de la rodilla de su pierna izquierda. Su tutor rechazé dar su consen-
timiento y mas tarde solicitd fuera extraida la sonda nasogastrica. El mé-
dico que atendia a la sefiora Conroy rechaz¢ esta solicitud y su tutor soli-
cit6 a la autoridad competente la orden judicial para retirar la sonda naso-
gdstrica. En el primer juicio se ordend la extraccion de la sonda, pero la
sentencia fue recurrida. El 15 de febrero de 1983 la sefiora Conroy falle-
cid, todavia con su sonda nasogastrica instalada. La Corte de Apelacion
revoco en julio de 1983 la sentencia anterior. Aun asi, el tutor llevo el ca-
so a la Corte Suprema de New Jersey, que declar6 en enero de 1985 que
la suspension de cualquier tratamiento médico, incluida la alimentacién
artificial, en pacientes incompetentes es licito siempre que se sigan cier-
tas directrices: cualquier persona tiene derecho a aceptar o rechazar cual-
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quier tratamiento médico, una vez haya sido informado, y también tiene
derecho a declinar cualquier tratamiento ya iniciado.

La novedad de este caso es que la decisiéon de rechazar un trata-
miento, bien sea iniciarlo o suspender uno ya iniciado, es una decisién
independiente del prondstico que pueda tener el paciente (a diferencia del
caso de Karen Quinlan). La Corte Suprema rechaza cualquier distincion
legal entre instaurar o retirar cualquier tratamiento que pueda mantener
una persona en vida, entre tratamientos ordinarios y extraordinarios, entre
la alimentacion parenteral y cualquier otro tratamiento médico. En una
palabra, el paciente puede rechazar o demandar cualquier tratamiento
médico. En el caso de los pacientes incompetentes, es necesario estable-
cer métodos que garanticen la opinién del paciente cuando era competen-
te a través del testamento vital, mediante sus declaraciones orales, su
apoderado, o ser deducidas de sus creencias religiosas o de un patrén de
conducta habitual del paciente.

6- Paul Brophy. 1985.%%°
Exposicion del caso:

Paul Brophy es un paciente de cuarenta y ocho afios que sufrié
una hemorragia talamica el 22 de marzo de 1983 a consecuencia de un
aneurisma arterial. En Abril de 1983 se le practic6 una craneotomia para
cohibir la hemorragia de su aneurisma. Las secuelas de la operacion fue-
ron un 90% de destruccién del talamo izquierdo, un 20% del derecho y
porciones destruidas de los 16bulos occipital y parietal izquierdos y tem-
poral derecho. Los 16bulos frontal, parietal derecho, occipital derecho,
tronco del encéfalo, el cortex y mas del 50% del 16bulo occipital izquier-
dos estédn intactos. El electroencefalograma indica actividad eléctrica con-
trolada. Desde el 22 de diciembre de 1983 es alimentado a través de una
gastrostomia. Ante la solicitud para que le fuera suspendido todo tipo de
tratamiento, el juez correspondiente sentencié que la comida y la hidrata-
cién, aunque sean proporcionados a través de una sonda de gastrostomia,
no son cuidados electivos para un paciente no terminal y por tanto no de-
ben ser suspendidos.

Con esta sentencia comienza a limitarse la autonomia del paciente
en aquellos casos en los que no se padece una enfermedad terminal y el
paciente posee algtin grado de conciencia. Si se dan estos dos requisitos,
la alimentacion enteral, bien a través de sonda nasogéstrica, bien a través
de gastrostomia es necesario mantenerlas salvo complicaciones serias. De
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este modo comienzan a delimitarse las situaciones en las que se considera
la alimentacion enteral procedimiento desproporcionado o proporciona-
do: la distincién se efectia mediante dos pardmetros: el grado de con-
ciencia del paciente y su pronodstico. Los pacientes con algin grado de
conciencia que no padezcan enfermedad terminal deben ser alimentados.
Los pacientes inconscientes y los pacientes terminales pueden rechazar la
alimentacién enteral o parenteral.

7- Elisabeth Bouvia. 1986.2°1:29%:293:294
Exposicion del caso:

Paciente de veintiséis afios de edad que padece paralisis cerebral.
Tiene paralizados todos sus miembros salvo la mano derecha, que le
permite realizar pequefios movimientos capaces de articular el mando de
su silla de ruedas, y sus musculos faciales, que le permiten hablar y co-
mer cuando alguien la ayuda. Casada hace un afio, ha intentado tener un
hijo y ha vivido por su cuenta con la ayuda de sus familiares y del perso-
nal que la atiende. Hace poco tiempo su marido la ha abandonado, ha si-
do despedida del colegio donde trabajaba y ha perdido la asistencia que el
estado le prestaba para el transporte. Pensando que no seria capaz de en-
contrar nunca un trabajo, concluyé que deberia vivir siempre dependien-
do de otra persona. Solicité su admision en el hospital para alejarse de
amigos y familiares. Una vez ingresada, rehus6 alimentarse. El médico
que la atendia le obligaba a comer. Elisabeth se puso en contacto telefo-
nico con los periddicos locales para conseguir asistencia legal. Su peti-
cién de ayuda fue respondida por la Union de Libertades Civiles de Amé-
rica que le aconsej6 que aceptara el tratamiento mientras se conseguia pa-
ra ella una orden judicial que impidiera alimentarla por la fuerza y al
mismo tiempo impidiera su expulsion del hospital. Elisabeth testificé an-
te el juez que no queria depender de nadie, pues para ella era humillante y
queria terminar con esa situacion. El jefe de psiquiatria del hospital testi-
fic6 que alimentaria al paciente le fuese permitido o no. El juez fall6 a
favor del equipo médico: " la alimentacion forzada, aunque invasiva, de-
bia ser administrada con el propdsito de salvar la vida de un paciente no
terminal. No hay otra opcion razonable".

Esta sentencia fue justificada considerando que en este caso la ética esta-
blecida de la profesion médica estd por encima del derecho de este pa-
ciente a su autodeterminacidén. Ademas, si se fallase a favor de Elisabeth,
se abririan las puertas al suicidio dentro de los hospitales y tendria efectos
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devastadores no sélo en los profesionales de la sanidad, sino también de
los pacientes que se encuentran en situacion parecida.

8- Carrie Coons. 1989.%%
Exposicion del caso:

Paciente de ochenta y seis afios de edad que en octubre de 1988
sufrié un infarto cerebral masivo, conduciéndole a un estado vegetativo
persistente. La respiracion era espontdnea pero tenia que ser alimentada
mediante una gastrostomia. En enero de 1989, su hermana solicité la sus-
pension de la sonda que alimentaba a Carrie a través de la gastrostomia,
basdndose en que su hermana jamds recuperaria la conciencia y nunca
hubiera querido ser mantenida viva en estas condiciones. Un médico es-
pecialista en gerontologia fue requerido para evaluar a la paciente. Este
médico solicité se realizase otra tomografia axial computerizada para
confirmar el diagndstico, a lo que se negaron los familiares del paciente
por considerarlo inttil. Varios testigos declararon que Carrie Coons hu-
biera rechazado ser mantenida en semejante estado. En abril de 1989 el
juez permitio la retirada de la sonda que alimentaba a Carrie. Sorprenden-
temente, Carrie recobro la conciencia y el 10 de abril el médico que testi-
fico en el juicio explicé a Carrie la situacion en la que se encontraba y
que con la sonda podria sobrevivir uno o dos afios més. Se pregunt6 a Ca-
rrie cudl era su parecer respecto a la sonda, a lo que respondié que "esa
era una decision muy dificil de tomar. Una segunda sesion judicial el 11
de abril invalid6 la sentencia del 4 de abril , pues el testimonio en el que
se baso la primera sentencia aseguraba que la situacion de la sefiora Co-
ons era sin esperanza e irreversible. La sefiora Coons continu6é siendo
alimentada por sonda a través de la gastrostomia y tuvo varios periodos
de lucidez de duracion variable.

Este caso es importante para cuestionar la validez que puede tener
el consentimiento subrogado. Por otro lado, el caso pone de manifiesto la
necesidad de no realizar un prondstico sin tener un diagndstico cierto y
haber realizado todas las pruebas posibles. En el caso de la sefiora Coons,
se aventurd el diagndstico de estado vegetativo persistente sin haber rea-
lizado todas las pruebas necesarias para afirmarlo con seguridad. Los fa-
miliares negaron el consentimiento para realiza pruebas adicionales pues,
dado el prondstico, las consideraban indtiles. Por otro lado, la teoria del
consentimiento sustituto afirma que el tutor del paciente incompetente
debe decidir la continuacion o suspension de un determinado tratamiento
buscando el mejor beneficio del paciente y decidiendo como si de él
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mismo se tratara, sopesando su forma de pensar, sus reacciones ante si-
tuaciones similares, etc. En este caso, este principio es puesto en duda,
pues al ser preguntada la paciente sobre la decision a seguir en su caso,
ella misma respondié que la suspension del tratamiento era una "decision
muy dificil de tomar". Es un caso valiosisimo de una persona considerada
como irreversiblemente incompetente que recupera la conciencia y con-
tradice la decisién que sus familiares pensaron que hubiera tomado en el
caso en que fuera capaz.

Estos casos expuestos son los més representativos de la historia
de la futilidad desde 1976 hasta nuestros dias y han suscitado todas las
cuestiones actuales acerca de la futilidad. Otros casos similares que han
sido ampliamente tratados en las revistas de Medicina son:

-Brother Joseph Charles Fox. 1979.2%
-Christopher Bridge. 1979.2%7

-Mary Hier. 1984.2%

-Nancy Jobes. 1986.2%°

-Nancy Cruzan. 1990.3%

-Helga Wanglie. 1991 301:302.303

Esta breve pero intensa historia del debate de la futilidad, abierto
con el caso de Karen Quinlan en 1976, pone de manifiesto la complejidad
del problema. En la futilidad convergen muchos factores: la eficacia de la
medicina, los limites de la medicina, el respeto tanto a las convicciones y
libertad del paciente como a las del médico, la capacidad de realizar jui-
cios acerca del valor de un tratamiento, cuando la suspension de ese tra-
tamiento conduce inexorablemente a la muerte, la validez del prondstico
como criterio de futilidad, los condicionamientos econémicos de la prac-
tica médica y las implicaciones legales y sociales que conllevan los jui-
cios acerca de la futilidad.



Anexo 3. Primera fase de la encuesta
























Anexo 4. Segunda fase de la encuesta


















Anexo 5. Documento base

Documento remitido a los participantes en la segunda fase de la
encuesta.
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