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Resumen:

En este trabajo se ha intentado aclarar el dilema ético y legal existente en la desactivacion
de las terapias de los dispositivos cardiacos, incluyéndose el desfibrilador automatico
implantable (DAI) y el marcapasos (MCP) al final de la vida, en base a investigaciones
previas realizadas. Asi mismo, se ha comparado la informacion recogida con la opinion
de profesionales médicos del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria
(HUNSC), para asi lograr una visién mas realista y documentada del problema ético y
legal que supone la desactivacion de las terapias de estos dispositivos en dicho hospital,

desde una perspectiva bioética.

Palabras clave: desfibrilador automatico implantable (DAI), marcapasos (MCP),
limitacidn del esfuerzo terapéutico, final de la vida, enfermedad terminal, desactivacion

de terapias al final de la vida, autonomia del paciente.

Abstract:

In this work, we have been tried to clarify the ethical and legal dilemma existing in the
deactivation of cardiac device therapies, including the implantable cardioverter
defibrillator (ICD) and pacemaker at the end of the life, based on previous research carried
out. Likewise, the information collected has been compared with the opinion of medical
profesionals from the Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria (HUNSC),
in order to obtain a more realistic and documented view of the ethical and legal problem
that the deactivation of the therapies of these devices in said hospital, from a bioethical

perspective.

Keywords: Implantable Cardioverter-defibrillator (ICD), pacemakers, limitation of
therapeutic effort, end of the life, terminal disease, deactivation of therapies and the end

of life, autonomy of the patient.
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Introduccion:

Hoy en dia nos encontramos con gran cantidad de pacientes portadores de dispositivos
cardiacos, entre los que destacan, los desfibriladores automaticos implantables (DAI) y
los marcapasos (MCP), debido al incremento de las cardiopatias isquémicas, por el
desarrollo de enfermedades coronarias. Esto conlleva a que pacientes con ciertas
patologias cardiacas, precisen la implantacion de estos dispositivos cardiacos, para que
puedan llevar a cabo sus actividades de la vida diaria con normalidad, ya que, por lo
general, estos pacientes, sufren o han sufrido de taquiarritmias ventriculares, o tienen

posibilidad de padecerlas, y si no se tratan, puede desencadenar la muerte subita. [1]

Las patologias cardiacas en las que comunmente estarian indicados estos dispositivos,
son: estimulacion cardiaca permanente (en los casos de: bloqueo auriculoventricular,
bloqueo bifascicular y trifascicular crénicos, enfermedad del nodo sinusal,
hipersensibilidad del seno carotideo y sindromes neuromediados), insuficiencia cardiaca,
implantacion de DAI como prevencion primaria de muerte subita en pacientes con
disfuncion severa de ventriculo izquierdo (VI) o post-infarto de miocardio, como
prevencion primaria de muerte subita en miocardiopatia dilatada (tanto de origen
isquémico como no isquémico), miocardiopatia hipertréfica, sindrome de Brugada, en

pacientes con consideraciones especiales o pluripatoldgicos [32].

Ademaés, debido a la relacion existente entre los factores de riesgo de las enfermedades
coronarias y el cancer, asi como, el aumento de la esperanza de vida, el tabaquismo y/u
otros habitos toxicos, la alimentacidn o habitos de vida no saludables y el sedentarismo,
cabe esperar que exista un incremento en el nimero de enfermedades crénicas e
irreversibles, y, por tanto, que haya un incremento en el nimero de pacientes con
dispositivos cardiacos en situacion terminal [1]. Ante situaciones como esta, el
dispositivo automatico implantable (DAI) podria producir descargas de forma repetida,
causando un sufrimiento innecesario, y, por consiguiente, provocando malestar fisico y/o
psicologico al paciente, en los ultimos momentos de su vida. Ademas, hay que mencionar,
que las descargas que reciben los pacientes por parte de los dispositivos, son dolorosas,
y, por tanto, todo ello, provocara que su calidad de vida, se vea afectada y disminuida [6].

En cuanto, a los marcapasos, éstos no producen descargas, y, por tanto, no provocarian
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sufrimiento en el paciente, pero llegados a la etapa final de la vida en situaciones
terminales, se debe considerar si es viable o no la desconexion de sus funciones, siempre
y cuando los pacientes no sean dependientes de la funcién del marcapasos. Habria que
considerar también, la ansiedad o el estrés que le pudiera provocar al paciente, el ser
conocedor de la desconexion inminente de la funcién de su marcapasos [16]. Asi mismo,
se plantea en este estudio, si se debe o0 no limitar el esfuerzo terapéutico en estos pacientes
al final de su proceso de vida en una situacion terminal. En caso contrario, se podria hablar
de obstinacion terapéutica, ya que, posiblemente, estuviéramos aportando o aplicando

medidas desproporcionadas para la finalidad terapéutica descrita [7] [12] [13].

Por otro lado, se debe valorar si estos pacientes reciben por parte de sus profesionales
médicos, toda la informacion necesaria, es decir, la informacion mas veraz posible, libre
de errores, y en la que se expliquen tanto los beneficios como los riesgos de la
desactivacion o no de dichos dispositivos en procesos finales de la vida, como es el caso
de procesos terminales [19, 22].

Por tanto, todo ello hace que nos planteemos si, ¢es legal y éticamente correcto,
desconectar la funcién de estos dispositivos o desactivar sus terapias, en los momentos
finales de la vida?, ;en qué momento del proceso?, ¢ha recibido el paciente toda la
informacidn posible y méas completa por parte de los profesionales? Todo ello, hace que
se planteen problemas y dilemas éticos relacionados con el empleo, uso o desactivacién

de estos dispositivos en los momentos finales de la vida.

Hipotesis de estudio:

Se quiere investigar si un paciente portador de dispositivos cardiacos, entre los que se
encuentran el desfibrilador automéatico implantable (DAI) y/o marcapasos (MCP) en
situacion terminal de su proceso, solicita desactivar las terapias de dichos dispositivos,
podria ser legal y ético y, por tanto, seria correcto limitar el esfuerzo terapéutico en los
ultimos momentos de la vida. Para ello, recabaremos informacion en base a

investigaciones previas realizadas.

Por otro lado, debido a la experiencia laboral en este &mbito, se va a indagar cual es la
respuesta por parte de los profesionales ante situaciones similares. En este caso, se valora

la opinion de cardidlogos y/o electrofisidlogos, ya que éstos son, tanto los encargados de



implantar dichos dispositivos, como de desactivarlos. Se tendra en cuenta la opinién de
los geriatras, gerontélogos y profesionales de las unidades de cuidados paliativos, debido
a que son los que tratardn a dichos pacientes o trabajaran formando parte del equipo
multidisciplinar, en los momentos finales de la vida de estos pacientes. Para ello, se han
utilizado encuestas cerradas para poder recabar informacion y datos, no sélo de la labor
que desempefian los profesionales, sino para indagar como y cudndo se informa a los
pacientes, si se les informa, en todo momento, tanto de los beneficios, como de los riesgos
de los dispositivos, como de las posibles complicaciones que pudieran aparecer en
procesos terminales, y si dichos pacientes pueden ejercer el derecho a su autonomia,

siempre que sea posible.

Objetivos:

Resolver el dilema ético que supone tomar la decision de desactivacion de dichos

dispositivos.

Determinar si es mision del equipo médico de cardiologia y/o electrofisiologia, desactivar
las terapias de dichos dispositivos cardiacos. Valorar la decision conjunta, por parte de

un equipo multidisciplinar.

Determinar, en el caso de que el profesional no esté de acuerdo con el proceso de

desactivacion de dichos dispositivos, la posibilidad de hacer objecidn de conciencia.

Determinar si los profesionales médicos informan a los pacientes adecuadamente, con la
informacidn maés veraz y libre de errores posible, desde el primer momento en el que se
decide la implantacion de dichos dispositivos, explicando sus beneficios y riesgos, y, ante
la posibilidad de una posible situacion terminal, explicar al paciente la posibilidad de

desactivacion de las funciones de dichos dispositivos.

Determinar si se conserva la autonomia del paciente en cuanto a la toma de decisiones,

tanto de implantacion, como de la desactivacion de dichos dispositivos.

Determinar en qué proporcion consideran los profesionales médicos que se ve afectada la

calidad de vida de dichos pacientes y como les afecta esto en el proceso final de sus vidas.



Metodologia de estudio:

- Se recaba informacion de investigaciones previas publicadas a través de estudios
observacionales.

- Estudio descriptivo a través de encuestas cerradas mediante un cuestionario de
elaboracion propia para la obtencion de datos, dirigido a profesionales médicos
del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria (HUNSC), entre los
que se incluyen, cardidlogos, electrofisidlogos, geriatras y geront6logos,

internistas y profesionales méedicos de las unidades de cuidados paliativos.

Recogida de datos:

Se ha realizado una encuesta cerrada a profesionales médicos del Hospital Universitario
Nuestra Sefiora de la Candelaria (HUNSC), entre los que se incluyen: cardiélogos y
residentes de cardiologia, electrofisidlogos, geriatras y gerontdlogos, internistas, y
cuidados paliativos. Dicha encuesta se realizd entre los meses de mayo y junio de 2020,

en la plataforma digital, www.onlineencuesta.com, en la que cada uno de los

profesionales entré en el enlace proporcionado y respondié las preguntas en linea. En la
encuesta no se pudo especificar la especialidad del profesional médico que la respondio.
(Anexo 2).

Las preguntas que se realizaron fueron las siguientes:

1. ¢Con que frecuencia atiende usted a este tipo de pacientes en su servicio?

2. Cuando se decide implantar alguno de estos dispositivos (DAI y/o MCP), ;se le
da al paciente la informacion, de la forma mas clara, entendible y veraz posible a

través del consentimiento informado?

3. Basado en su experiencia profesional, ¢considera que se le proporciona al paciente
y/o representante legal, toda la informacion posible en cuanto a estos dispositivos

en relacién a una futura situacion terminal?


http://www.onlineencuesta.com/

10.

¢Se le informa al paciente portador de DAI y/o representante legal o tutor, que
dada una situacion de terminalidad, en la que se considere que se estaria
prolongando su sufrimiento, seria posible desconectar las terapias o desactivar el

dispositivo, y, por tanto, se podria limitar el esfuerzo terapéutico?

En el caso de ser un paciente portador de marcapasos (MCP), o de portar un
desfibrilador automatico implantable (DAI) con funcion de marcapasos, siempre
y cuando, el paciente no sea totalmente dependiente de esta terapia, ¢se le informa

de que se puede desconectar y que esto no supondria la muerte inmediata?

¢Considera usted que se tienen en cuenta todos los aspectos éticos y legales a la

hora de desconectar el dispositivo?

¢Se tiene en cuenta la opinion de otros profesionales del equipo multidisciplinar,
tales como las unidades de cuidados paliativos, a la hora de tomar la decision junto

con el paciente y/o representante legal de desconexion del dispositivo?

¢Considera que ha habido casos de pacientes que estando en fase terminal de su
proceso, hayan recibido descargas del dispositivo, y, por consiguiente, esto les
haya ocasionado sufrimiento, debido, posiblemente, a no haber planteado con

tiempo la desactivacion del mismo?

¢En qué porcentaje considera usted que se ve afectada la calidad de vida de estos

pacientes en fase terminal al recibir descargas por parte del dispositivo?

¢Considera usted que estos pacientes presentan mayor tendencia a la ansiedad y/o

cambios en su estado animico? Si su respuesta es si, ¢con qué frecuencia?



11. ;Con qué frecuencia suelen ser estos pacientes tratados por las unidades de
cuidados paliativos, en las que se les proporciona una adecuada sedacion llegada

la fase terminal?

12. Por lo general, ;el paciente ejerce su derecho a la autonomia en la toma de
decisiones, o considera que se ve claramente influenciado por una actitud

paternalista por parte del profesional?

13. ¢Considera usted, que es frecuente encontrar que dichos pacientes dispongan de
un documento de voluntades anticipadas en estos procesos? Si su respuesta es si,

¢en qué medida de frecuencia lo considera?

Resultados de la recogida de datos:

La encuesta fue respondida por un total de 27 participantes. Hay que mencionar que

algunas de las preguntas no fueron respondidas por el total de participantes.

1. ¢Con qué frecuencia atiende usted a este tipo de pacientes en su servicio?

Muy frecuentemente

T &

Habitualmente
c. En escasas ocasiones
d. No atiendo a este tipo de pacientes

14 participantes de 27 respondieron que atienden a pacientes portadores de DAI y/o MCP

en escasas ocasiones, frente a 11 que afirman atenderlos de forma habitual.

Haciendo referencia a bibliografia, se cita el porcentaje de implantes de dispositivos
automaticos implantables (DAI) realizados en Espafia en el afio 2006, cerca de un 86,6%
en su totalidad (aproximadamente 2.679 implantes). La mitad de estos, fueron
implantados como prevencion primaria. La mayor parte de los implantes se realizé en
varones, con una edad media de 61.5 afios, con motivo de disfuncién ventricular izquierda
severa 0 moderada severa en clase funcional 1 o Il. La causa mas frecuente de implante

de DAI fue la cardiopatia isquémica en primer lugar, seguida de la miocardiopatia



dilatada. Aproximadamente, el 70% de los casos de implantes de dichos dispositivos

fueron implantados por electrofisidlogos en laboratorios de electrofisiologia [2].

Al igual que en el afio 2006, en el afio 2012, la mayor parte de los implantes de DAI se
produjo en hombres, y por los mismos motivos. Cabe destacar que existié una
disminucion de los implantes por prevencion primaria, con respecto al afio anterior,

representando un 58.1% de las primeras implantaciones [3].

Con estos datos, se puede concluir que la mayoria de las implantaciones de dispositivos
cardiacos, se produce en personas mayores de 65 afios y como prevencion primaria de la
enfermedad subyacente. Con respecto a las respuestas de los entrevistados, quizas no sea
del todo representativa, debido a que solo participaron 27 personas. Es habitual, en el

servicio de Cardiologia del HUNSC tratar a este tipo de pacientes [1, 2].

2. Cuando se decide implantar alguno de estos dispositivos (DAl y/o MCP), ¢se le
da al paciente la informacion, de la forma més clara, entendible y veraz posible
a través del consentimiento informado?

a. Si, la cual debe ser por escrito.

b. Si, basta con el consentimiento oral.

c. No se le proporciona toda la informacién

A esta cuestion fueron 24 participantes de los 27 totales, los que respondieron que si se
le proporciona al paciente toda la informacion, de la forma mas clara, entendible y veraz
posible a través del consentimiento informado, el cual debe ser por escrito. Frente a 3

participantes que respondieron que no se les proporciona toda la informacién.

Se define el consentimiento informado como “la conformidad libre, voluntaria y
consciente de un paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir
la informacion adecuada para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud” [21,
22]. Como ya sabemos, el consentimiento informado, por norma general debe ser verbal,
a excepcion de ciertas situaciones en las que sera escrito, como en el caso que aqui se
trata, es decir, en intervenciones quirdrgicas, procedimientos diagndsticos y/o
terapéuticos invasores, o en aquellas situaciones que supongan riesgos o0 inconvenientes
previsibles y que pudieran ser negativos para el paciente [21]. Tal y como se muestra en

esta cuestion, se afirma por los participantes que se lleva a cabo de forma correcta la

10



transmision de informacion al paciente a través del consentimiento informado, en este
caso, debiendo ser escrito, debido a que el paciente se va a someter a una intervencion
quirdrgica, de implantacion de un dispositivo cardiaco, o incluso, pudiera darse la
situacion de explante del dispositivo. En el mismo caso, seria necesario, dicho
consentimiento informado, firmado por escrito por el paciente, ejerciendo su autonomia,

o si no fuera posible, por su representante legal y/o tutor [21, 22].

3. Basado en su experiencia profesional, ¢considera que se le proporciona al
paciente y/o representante legal, toda la informacion posible en cuanto a estos
dispositivos en relacion a una futura situacion de terminalidad?

a. Si, siempre.

b. Si, en algunas ocasiones, cuando se considera que la informacion que se le va a
proporcionar al paciente y/o representante legal va a ser entendida y no
malinterpretada con el proceso actual por el cual se implanta el dispositivo.

c. No considero que se le proporcione toda la informacién posible.

En esta cuestion, 12 participantes consideran que no se le proporciona toda la informacion
posible al paciente, frente a 9 de ellos, que consideran que se les proporciona, sélo, en
algunas ocasiones, cuando se considere que dicha informacion proporcionada no vaya a
ser malinterpretada. Es decir, que estos participantes consideran que es méas beneficioso
para el paciente, dar la informacién puntual de dicho procedimiento, en este caso, de
implante del dispositivo cardiaco, y, por tanto, no informar acerca de las posibles

eventualidades que pudieran surgir.

4. ¢Se le informa al paciente portador de DAI y/o representante legal o tutor, que
dada una situacion de terminalidad, en la que se considere que se estaria
prolongando su sufrimiento, seria posible desconectar las terapias o desactivar
el dispositivo, y, por tanto, se podria limitar el esfuerzo terapéutico?

a. Si, ya que es un derecho del paciente que se le proporcione toda la informacion
posible, mas adecuada y veraz, a su capacidad de entendimiento.

b. No, debido a que no lo entenderia y le creariamos ansiedad de forma anticipada.
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19 de 26 participantes respondieron que ante una situacion de terminalidad en un paciente
portador de DAI en el que se estaria prolongando su sufrimiento, seria posible desconectar

o desactivar las terapias del dispositivo, y, por tanto, se limitaria el esfuerzo terapéutico.

5. En el caso de ser un paciente portador de marcapasos (MCP), o de portar un
desfibrilador automatico implantable (DAI) con funcion de marcapasos,
siempre y cuando, el paciente no sea totalmente dependiente de esta terapia, ¢,se
le informa de que se puede desconectar y que esto no supondria la muerte
inmediata?

a. Si, siempre se le informa.

b. Si, pero s6lo se informa cuando el paciente se encuentra en situacion de
terminalidad.

c. Si, cuando el representante legal, tutor o familiar solicita dicha informacién.

d. No, nunca se le informa.

En esta cuestion, 16 de los 26 participantes consideraron que si se les informa a los
pacientes portadores de DAI y/o con funcion de marcapasos, que dada una situacion de
terminalidad, seria posible desconectar las terapias, y que ello no supondria la muerte
inmediata. Para que ello se lleve a cabo, en el caso del paciente portador de DAI con
funcion de marcapasos, este debera no ser dependiente al mismo, ya que, en caso
contrario, supondria la muerte inmediata del paciente, y, por tanto, se podria considerar
suicidio asistido o incluso eutanasia generando en este caso, un dilema ético y legal [12,
24,25,26].

Algunos estudios sefialan, que aproximadamente un 10% de los profesionales médicos
que atienden a pacientes portadores de dispositivos cardiacos, consideran que desactivar
las terapias en los momentos finales de la vida, es un suicidio asistido y/o eutanasia. Otros
profesionales se oponen a desactivar el marcapasos o el dispositivo automatico
implantable (DAI) con funcion de marcapasos, ya que desconectar su funcién no estaria
relacionado con las desagradables descargas, que si proporcionaria el DAI [1]. Estos
profesionales podrian hacer objecion de conciencia, debido a que la decision del paciente
y/o representante legal seria contraria a sus principios morales [7, 12,13].

12



6. ¢Considera usted que se tienen en cuenta todos los aspectos éticos y legales a la
hora de desconectar el dispositivo?
a. Si, ademés se le proporciona al paciente y/o representante legal el
consentimiento informado correspondiente para la desconexiéon de la terapia.
b. Si, siendo suficiente haciéndolo constar en la historia clinica del paciente.
c. No, nunca se tienen en cuenta los aspectos éticos y legales.
d. No, solo se tiene en cuenta la decision del paciente y/o representante legal.

En esta cuestion, 14 participantes, consideraron que si se tienen en cuenta todos los
aspectos éticos y legales a la hora de desconectar los dispositivos cardiacos en situaciones
de terminalidad, siendo suficiente al dejar constancia en la historia clinica del paciente,
frente a 9 participantes que consideraron que ademas se le proporciona al paciente, o en
su defecto, al representante legal, el consentimiento informado correspondiente a la

desconexion de la terapia.

Cuando se decide de forma conjunta, paciente y equipo médico, 0 en su defecto,
representante legal y equipo médico, desconectar las terapias del dispositivo, ello debe
constar en la historia clinica del paciente de forma explicita, y, por consiguiente, se hace
necesario, a su vez, que conste en la misma, la orden de no reanimacion [17]. A pesar de
las guias clinicas, existe incertidumbre, tanto para los propios pacientes y/o sus
representantes legales, como para los profesionales, sobre los aspectos éticos y legales de

la desactivacion de dichos dispositivos [4, 12, 13, 14].

7. ¢Se tiene en cuenta la opinion de otros profesionales del equipo
multidisciplinar, tales como las unidades de cuidados paliativos, a la hora de
tomar la decision junto con el paciente y/o representante legal de desconexion
del dispositivo?

a. Si, siempre
b. Si, sélo cuando no se llega a un consenso con el paciente.
c. Si, cuando tengo dudas como profesional a la hora de tomar dicha decision.

d. No es necesaria la opinion de otros profesionales.

En esta cuestion, 17 participantes consideran que siempre es necesario tener en cuenta la
opinién de otros profesionales del equipo multidisciplinar a la hora de desconectar las

terapias, es mas, resulta totalmente necesario, debido a que seran de apoyo en la toma de
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decisiones. No solo profesionales médicos, sino se incluye la opinion de enfermeros,
trabajadores sociales, psicélogos, psiquiatras, sacerdotes o capellanes que ayuden como
apoyo espiritual y los profesionales de las unidades de cuidados paliativos, tan
sumamente importantes, debido a que se ha demostrado que los pacientes que son
atendidos por estos profesionales, mejoran el cumplimiento de sus objetivos y deseos, Y,

por tanto, ello hace que mejoren su calidad de vida [6, 8,12].

8. ¢Considera que ha habido casos de pacientes que estando en fase terminal de
su proceso, hayan recibido descargas del dispositivo, y, por consiguiente, esto
les haya ocasionado sufrimiento, debido, posiblemente, a no haber planteado
con tiempo la desactivacion del mismo?

a. Si, considero que les genere sufrimiento y /o ansiedad.

b. Si, pero las descargas no les produciran sufrimiento ya que no son conscientes
de ellas por la situacion de terminalidad.

c. No, debido a que se le plantea al paciente con tiempo de antelaciéon la posible

desactivacion de las terapias

En esta cuestion, 23 de los 27 participantes, consideraron que las descargas producidas
por los dispositivos cardiacos implantables (DAI) en fases terminales, generan

sufrimiento y/ansiedad.

Como ya se conoce, la implantacion de dispositivos cardiacos propiamente dichos, genera
modificaciones en el estilo de vida de los pacientes, y por consiguiente en su calidad de
vida, la cual no sélo se modifica por la implantacién del mismo, sino ya en momentos
finales del proceso de terminalidad, debido a que, en procesos finales de su vida, para
contrarrestar las arritmias malignas que preceden a la muerte, el dispositivo genera
descargas para evitarlas. Estas descargas son dolorosas y molestas para el paciente, por
lo que esto va a generar con toda seguridad; sufrimiento, miedo, ansiedad, desanimo,
entre otras [6,8,10,11].

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la calidad de vida: “es la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la culturay del
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus

normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto que esta influido por la salud fisica del
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sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como

su relacion con el entorno ™.

Es decir, que, para lograr dicha calidad de vida, se han de tener otros aspectos en cuenta,
como la salud fisica y psiquica, la salud emocional, el bienestar, la independencia, y todo
aquello que lleve al paciente o sujeto a lograr el mayor bienestar posible, algo asimilar, a
la felicidad, tal y como nombraron autores como Avristoteles, que consideraba la felicidad
como un estado en el que todo transcurre en base a su deseo y voluntad, lo que hace
reflexionar, una vez mas, acerca de la importancia del respeto a la autonomia del sujeto
[27]. Asi mismo atribuye esa felicidad con el placer, teniéndolo en cuenta como un valor
moral méas. Ello hace que se cuestione que el fin Ultimo de nuestros dias sera lograr el
mayor grado de bienestar posible, y, por tanto, para lograr ese bienestar y esa felicidad,
se necesitara calidad de vida, tan sumamente importante, en los procesos finales de la
vida [6,11].

9. ¢En qué porcentaje considera usted que se ve afectada la calidad de vida de
estos pacientes en fase terminal al recibir descargas por parte del dispositivo?
a. 0-25%
b. 25-50%
c. 50-75%
d. 75-100%

10 de los 27 participantes consideran que la calidad de vida de estos pacientes en fase
terminal de su proceso, estara afectada entorno a un porcentaje del 75-100%. Este dato
nos hace valorar que esa calidad de vida se ve afectada de forma importante, lo que hace
reflexionar, por tanto, en que en los momentos finales de vida de estos pacientes en
proceso de terminalidad, estaran sufriendo ansiedad, angustia, miedo, etc., tal y como se
valoré en la cuestion anterior, y, por tanto, sera este un punto a mejorar en la atencion del

paciente.

10. ¢ Considera usted que estos pacientes presentan mayor tendencia a la ansiedad

y/o cambios en su estado animico? Si su respuesta es si, ¢con qué frecuencia?
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a. Si, considero que tienen mayor tendencia a cambios en su estado animico, en
proporcion de:
- 0-25%
- 25-50%

50-75%

75-100%

b. No considero que tengan mayor tendencia a cambios en su estado animico.

La mayoria de entrevistados, en este caso, consideraron que los pacientes presentan
mayor tendencia a la ansiedad y/o cambios en su estado animico, cuando los dispositivos
les generan descargas en los momentos finales de su proceso. Es decir, 17 participantes
consideraron en una proporcion entre un 50 y un 100% de los casos, se ven afectados

estos pacientes, teniendo mas tendencia a la ansiedad y/o cambios en su estado animico.

11. ;Con qué frecuencia suelen ser estos pacientes tratados por las unidades de
cuidados paliativos, en las que se les proporciona una adecuada sedacion
llegada la fase terminal?

a. Muy frecuentemente
b. De forma habitual
c. En escasas ocasiones

d. No suelen ser tratados por UCP.

En esta cuestion, 16 participantes de los 27 totales, consideraron que de forma habitual
estos pacientes en los momentos finales de su proceso en estado terminal son tratados por

las unidades de cuidados paliativos, proporcionandoles una adecuada sedacion.

Como se ha indagado, es de suma importancia en estos pacientes, el apoyo del equipo
multidisciplinar, entre los que se encuentran los profesionales de las unidades de cuidados
paliativos. No so6lo su actuacion serd meramente farmacoldgica con una correcta
sedacion, sino de apoyo en los momentos finales de la vida, lo que ayudara a mejorar la
calidad de vida de estos pacientes, ya que, en estos casos, no se pretende que el paciente
viva mas horas o dias, sino que lo que viva, sea de la mejor manera posible [6,9,10,11,12].
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12. Por lo general, ¢el paciente ejerce su derecho a la autonomia en la toma de
decisiones, o considera que se ve claramente influenciado por una actitud
paternalista por parte del profesional?

a. El paciente ejerce el derecho a su autonomia.

b. El paciente se ve influenciado por actitudes paternalistas aun en la actualidad.

En esta cuestion, de los 27 participantes, 15 de ellos consideraron, que el paciente se ve
influido por actitudes paternalistas aun en la actualidad. Esto nos acerca a visualizar, que
aun en el siglo XXI, en el dia a dia de la relacion médico-paciente, sigue existiendo, a
ojos de los pacientes o allegados, ese cierto paternalismo. Esto reforzado quizas, en que
en este &mbito que tratamos, la mayoria de los pacientes tiene una edad superior a los 65
afios. Tal y como hemos visto, gran parte de los pacientes afiosos, dejan su salud en manos
de otros, ya sea, de familiares o allegados, o de los propios profesionales, bien por
desgana, desasosiego, en los momentos finales de la vida, o simplemente por
desconocimiento de su enfermedad, de las técnicas que se pudieran llevar a cabo, para
lograr el mayor bienestar posible, 1o que nos lleva a reflexionar en si estan o no
capacitados para tomar decisiones importantes de los momentos finales de su vida
[17,18,21].

Es habitual, en nuestro dia a dia, encontrarnos con pacientes en sus camas del hospital,
ante una situacién decisiva de su vida y de su salud, en la que una gran mayoria de ellos,
dejan su proceso en manos del profesional, o como propiamente algun paciente, nos diria,
“ustedes son los profesionales y son los que saben, lo que hagan, serd lo mejor para mi”

[8,10].

13. ¢ Considera usted, que es frecuente encontrar que dichos pacientes dispongan
de un documento de voluntades anticipadas en estos procesos? Si su respuesta
es si, ¢en qué medida de frecuencia lo considera?

a. Si:
- 0-25%
- 25-50%
- 50-75%
- 75-100%

b. No disponen de un documento de voluntades anticipadas.
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De los 27 participantes, 16 consideraron con una proporcion de 0 al 25%, que los

pacientes en estado terminal de su proceso, disponian de un documento o manifestacion

anticipada de voluntad.

Como sabemos, son varios los decretos y leyes que constatan la Manifestacion Anticipada
de Voluntades (MAV).

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacidn clinica [21]

Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la
persona ante el proceso final de su vida [22].

Consejo de Europa. Convenio para la Proteccion de los Derechos
Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones
de la biologia y la medicina (Convenio relativo a los Derechos Humanos
y la Biomedicina). Oviedo, 4 de abril de 1997. Madrid: Asociacién de
Bioética Fundamental y Clinica, 1997. [25]

En el ambito sanitario de la Comunidad Auténoma de Canarias, existe un registro y un

decreto que la regula.

Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se regulan las
manifestaciones anticipadas de voluntad en el ambito sanitario y la
creacion de su correspondiente registro [30].

Asi mismo, consta en el Estatuto de Autonomia de Canarias, aprobado por
la Ley Orgénica 1/2018, de 5 de noviembre. Articulo 20. Derecho a

formular instrucciones previas [29].

En cuanto a las respuestas de los encuestados, y al hacer comparativa con los datos en la

Comunidad Auténoma de Canarias, en relacion a la web del gobierno de Canarias, existe
un total de 12.053 documentos acreditativos de la MAV [31].

Ejemplos de casos similares:

Caso n°1:
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Paciente mujer de 63 afios con diagnostico médico al ingreso de Insuficiencia cardiaca
(IC) en estadio D de la AHA, con antecedentes personales de Miocardiopatia Dilatada
(MCD) no isquémica con disfuncidn biventricular severa de mas de 20 afios de evolucién,
Fibrilacion Auricular (FA) persistente, Diabetes Mellitus (DM) tipo 2, Hipertension
Arterial (HTA), Enfermedad Renal Crénica (ERC) en estadio I, depresion en

tratamiento farmacolégico y portadora de DAI-TRC.

Maés de dos ingresos en el afio para control de sintomas de bajo gasto cardiaco por
patologia previa, en la que precisa de canalizacidn de accesos venosos centrales,
administracion de terapias endovenosas (ev), en las que precisa diuréticos, aminas,
controles estrechos analiticos de sangre y orina y estancia en Unidad de Cuidados
Cardioldgicos Intermedios (UCCI). Tras no mejoria de sintomas, se decide por parte del
equipo médico y en consenso con la paciente y familiares, plantear para Trasplante
Cardiaco, llevandose a cabo todas las pruebas médicas pertinentes que se precisan, y la
consulta con otros profesionales del equipo multidisciplinar, como psicélogos y

trabajadores sociales.

Durante el ingreso, la paciente precisa de maniobras de RCP basica (reanimacion
cardiopulmonar) tras cuadro sincopal, en el que recibe descarga del DAI. Tras revision
del dispositivo, por parte de cardidlogos y electrofisi6logos, se confirma multiple
extrasistolia ventricular e induccion de Fibrilacion Ventricular (FV), con intervalo QT
largo en EKG por trastornos ionicos asociados, lo cual precisa de reposicion endovenosa

de iones y modificacion en la estimulacion del dispositivo cardiaco.

Valorada por el equipo de trasplante, la paciente queda rechazada para el mismo, por lo
que, tras la negativa de respuesta a las terapias y empeoramiento de su estado, y, por tanto,
tras el mal prondstico, se contacta con la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) para
iniciar seguimiento. Por consiguiente, ello precisa de contacto con la familia para explicar
situacion, llegada la etapa final de su enfermedad, decidiéndose consensuadamente, la
limitacion del esfuerzo terapéutico. En este caso, hay que tener en cuenta, la situacion
basal de la paciente, en tratamiento farmacoldgico de una depresién. La paciente habia
manifestado previamente a sus familiares, que llegada a una situacién de terminalidad,

ella no querria decidir en cuanto a ello, sino a lo consensuado por ellos y los profesionales.

Ante mala evolucion del caso, se inician terapias endovenosas y cuidados de confort, de

forma exclusiva, por parte de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) y se plantea
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desconexion de las terapias del DAI, las cuales son aceptadas por los familiares. Todo
ello, en decision conjunta y consensuada por parte de los diferentes profesionales médicos

y la familia.

Caso n°2:

Paciente vardn de 65 afios con diagndstico médico al ingreso de Insuficiencia Cardiaca
en estadio D de la AHA, y antecedentes personales de Miocardiopatia dilatada no
isquemica con disfuncion biventricular severa, Insuficiencia Mitral (IM) moderada,
Hipertensién Pulmonar (HTP) severa, Fibrilacion Auricular (FA) permanente, portador

de DAI en estado terminal de su enfermedad y trasplante hepatico.

Varios ingresos a lo largo del afio para control de sintomas de bajo gasto cardiaco de su
patologia principal, que precisan de administracion de farmacos endovenosos y terapias
especiales para control de sintomas (ventilacion mecénica no invasiva, administracion de
aminas, diuréticos y antiarritmicos endovenosos) en la Unidad de Cuidados Cardioldgicos
Intermedios (UCCI). Durante el ingreso en la unidad, precisa de revision de parametros
del DAI por especialista en electrofisiologia, debido a multiples descargas del dispositivo
debido a arritmias ventriculares malignas, a pesar de tratamiento antiarritmico,
provocando dichas descargas, dolor y sufrimiento en el paciente. Tras no conseguir
mejoria de dichos sintomas, precisa en dos ocasiones de traslado interno a la Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI). Dicho paciente fue desestimado en ingresos previos para
Trasplante Cardiaco por estar en fase terminal de su patologia. Ante la mala evolucion de
su enfermedad y el mal pronéstico a corto plazo, se decidi6 de forma conjunta y
consensuada, retirar medidas desproporcionadas, y, por tanto, limitar el esfuerzo
terapéutico. Durante todo el ingreso, el paciente ejercio el derecho a su autonomia, y fue
participe en todo momento de las decisiones que propusieron los profesionales y que
conjuntamente, se llevaron a cabo. Fue valorado por el equipo multidisciplinar del
hospital, entre los que se incluy6 a trabajador social, psicélogos y profesionales médicos
de la unidad de cuidados paliativos, asi como nutricion por descompensacion de su

trasplante hepatico y por la hipopotasemia grave de dificil manejo secundaria a farmacos.

El paciente en todo momento, estuvo capacitado para tomar decisiones. Su familia formé
parte del proceso y participd activamente, en la medida en la que el paciente quiso que

fueran participes. Se le dio tiempo al paciente para ir retirando medidas antes de
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desconectar las terapias del DAI, ya que él de esa manera asi lo solicito, pero requirid
tiempo de asimilacion. Los profesionales medicos hicieron constar en la historia clinica
la decision de desactivar las terapias del DAI, y por consiguiente también, orden de no

reanimacion. Se inici6 sedacion paliativa por parte del equipo de UCP,

Caso n°3:

Paciente nonagenario, con buena calidad de vida basal, independiente para las actividades
béasicas de la vida diaria, con antecedentes de Diabetes Mellitus tipo 2, Hipertension
arterial, carcinoma de prostata en remision. Tras varios sincopes de repeticion, ingresa
con diagnoéstico médico de Bloqueo auriculoventricular completo. Porta herida inciso-
contusa en occipital debido a caida accidental debido al ultimo sincope que sufre y por lo
que es traido al servicio de urgencias, precisando de sutura e ingreso en la Unidad de
Cuidados Cardioldgicos Intermedios (UCCI). Precisa de monitorizacion continua y
reposo en cama. Tras valoracion médica, constatando buen estado fisico y psicolégico,
con buena calidad de vida previa, y decision conjunta con el paciente, ejerciendo este el

derecho a su autonomia, se decide implantar marcapasos definitivo.

En este caso y cada vez, es méas frecuente el implante de dispositivos cardiacos en
pacientes afiosos por el aumento de la esperanza de vida de la poblacién. Tras constatar
el equipo medico que dicho paciente consta de una buena calidad de vida, sin deterioro
funcional ni cognitivo, ni criterios de fragilidad, y no tratandose de un paciente en
situacion de terminalidad, afiadido esto a la valoracion conjunta con la unidad de geriatria,

se decide implantar el dispositivo cardiaco [5].

Conclusién-discusion:
8.1 Autonomia del paciente y Planificacion Anticipada de Cuidados (PAC).

Se ha podido valorar en este trabajo la importancia de la ética principalista en la atencién
sanitaria en los pacientes portadores de dispositivos cardiacos en situacion de

terminalidad.

Fundamentalmente, y de suma importancia, el principio de autonomia del paciente. Como

se ha valorado, tanto, la salud como la enfermedad, se centran en el valor de la autonomia
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y la libertad de decision del sujeto, hasta los ultimos momentos de la vida. El sujeto,
capacitado y libre, es quién decide acerca de la informacion que recibe o de la informacién
que no quiere recibir, ya que, el propio individuo o paciente, es el Unico titular de derecho
a la informacion, a no ser que, de forma contraria, asi lo expresara [21], tal y como consta
en la Ley 41/2002.

Es decir, el paciente ejerce el derecho a su autonomia, a través del consentimiento
informado (CI), tal y como vimos en la cuestion nimero 2 de la encuesta. A través del
Cl, se le debe proporcionar al paciente toda la informacion posible, de forma claray veraz,
libre de errores, y entendible a su nivel intelectual y cultural, evitando tecnicismo, para
que, en base a ello, y sopesando los posibles beneficios y riesgos del tratamiento, o0 en
este caso, del implante del dispositivo cardiaco adecuado, sea capaz de tomar una decision

adecuada a su situacién [19, 20, 21].

Se ha valorado, que no sélo se debe proporcionar la informacién a través del Cl, sino que,
en este caso, cobra importancia, la adecuacion de la informacion que se proporciona, no
solo en el momento de cualquier intervencion médica y/o quirlrgica, sino en cada
encuentro del profesional con el paciente. Esto es lo que se conoce actualmente como
“Advance Care Planning” o traducido al castellano como “Planificacion Anticipada de
Cuidados o de atencidn”, de aqui en adelante, la PAC. [36,37]. Se puede definir la PAC
como la posibilidad de que el paciente decida y exprese su voluntad en las diferentes
circunstancias que puedan surgir en el transcurso de su enfermedad, y en el supuesto caso

de no poder decidir personalmente [36,37].

Valorando la informacion que hemos recabado a lo largo del trabajo que hemos realizado,
hace que nos centremos mas en este “relativo” nuevo concepto, mas acertado en la
relaciébn médico-paciente, ya que de esta manera, se puede llevar a cabo una mejor
comunicacion entre ambos, debido a que el profesional puede ir adecuando en cada visita
la informacion que puede proporcionar al paciente, se da tiempo para que este reflexione
acerca de la informacion recibida, y asi, se lleve a cabo una toma de decisiones méas
acertada y valorada con tiempo por parte del paciente [6,21,22,36,37]. En ocasiones, los
profesionales sanitarios, nos olvidamos, de que el paciente esta ante una situacion de
vulnerabilidad de su salud, en un medio que no es el habitual, quizas, sin acompafiamiento
de las personas importantes para esté, y que necesitan de tiempo para procesar toda la

informacion que se les proporciona, tal y como vimos en los ejemplos de los casos.
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La PAC, por tanto, permite que se valore continua y evolutivamente, la enfermedad del
paciente. En cada visita se citara cuales son los deseos, inquietudes, o preocupaciones que
tiene este, de tal forma que el paciente forme parte activa en todo momento de su proceso,
y, por tanto, se logrard entablar una mejora en la comunicacién entre ambos, y en la
relacién de confianza con su profesional. Otra ventaja de la PAC, es que Unicamente, debe
quedar plasmada por parte del profesional, en la historia clinica del paciente, a diferencia
de la nombrada MAV.

Por consiguiente, se concluye, tal y como se tratd en las cuestiones 2 y 3 de la encuesta,
que el médico responsable no sélo dara informacion del proceso especifico que se lleve a
cabo, es decir, de la implantacion del dispositivo cardiaco, sino de forma reiterada a lo
largo de cada visita o intervencion, debido a que los objetivos que se plantean en un
principio, pueden verse modificados como se ha visto a lo largo de la trayectoria de salud,
como en este caso, por una supuesta situacion de terminalidad. Si no hubiera posibilidad
en un principio de proporcionar toda la informacion, como se ha valorado, adecuarla, para
que, en cada citacion o revisién con el paciente, se pudiera ir introduciendo poco a poco,
datos e informacién, que validen que el paciente esta siendo capaz de entender lo
explicado, haciéndolo mas participe de su proceso. Dichas pautas de desactivacion se
deben de promover en todos aquellos centros o instituciones que traten a pacientes con
dispositivos cardiacos implantables [13,14, 19, 21].

8.2 Beneficencia.

Enlazando con el principio de beneficencia, el profesional debera valorar y cumplir con
su obligacion de hacer el bien, por lo que sus actos médicos seran en beneficio del
paciente, pero sin obviar y respetar los valores y la voluntad del mismo [19]. Por tanto,
ello hace que concluyamos que un acto beneficioso desde el punto de vista profesional y
como prima facie, puede no ser siempre beneficio para el paciente, ya que dependera de
lo que para este sea el fin Gltimo de sus dias, de esta forma, ademas, se evita confundir

con el paternalismo.

La RAE define el paternalismo como: “la tendencia a aplicar las formas de autoridad y
proteccion propias del padre en la familia tradicional a relaciones sociales de otro tipo:

politicas, laborales, etc .

Por tanto, tal y como se pudo valorar en la pregunta nimero 12 de la encuesta realizada,

los profesionales tampoco tienen claro dicho término, tan confundido, con la posibilidad,
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quizas de influir (por poseer toda la informacion y estar capacitados por el hecho de la
especialidad profesional que disponen), que pudiera tener el profesional sobre el paciente,
dada dicha situacion de vulnerabilidad por parte del paciente. Afadir, ademas, que gran
parte de los pacientes tratados en dicha situacion de terminalidad, son pacientes afiosos,
que quizas por desconocimiento de su enfermedad, o por no querer saber toda la verdad
acerca de su proceso, dejan su salud en manos de los profesionales, pero no por ello, se
Ileva a cabo una actitud paternalista por parte de los mismos.

8.3 Limitacion del esfuerzo terapéutico & obstinacion terapéutica.

Se entiende la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), como la decision de restringir o
cancelar algun tipo de medidas cuando se percibe una desproporcién entre los fines y los
medios terapéuticos, con el objetivo de proporcionar el mayor beneficio al paciente,

conforme a su situacion actual, evitando, la obstinacion terapéutica [7, 23,24].

Por el contrario, se entiende la obstinacion terapéutica como aquella practica o
recomendacion que el profesional médico realiza mediante medidas de prevencion,
diagnosticas o tratamientos, faltos de utilidad, o futiles, que resultan intolerables o
excesivamente desproporcionados para el fin que se busca lograr, y, por tanto, dicha
conducta medica seria contraria al buen quehacer médico [7,23,24].

En el caso que se trata, ante la posibilidad de estarse prolongando el sufrimiento del
paciente, ante una situacién de terminalidad, el equipo profesional podria tomar la
decision conjunta con el paciente, si este esta capacitado para ejercer el derecho a su
autonomia [21], o si no fuera posible, su representante legal y/o tutor, decidir de forma
conjunta, la retirada de las terapias del dispositivo cardiaco. Como se sabe, en los
momentos finales de la vida, en estos pacientes, el dispositivo cardiaco implantable
(DAI), genera descargas incobmodas y dolorosas para el paciente, y, por consiguiente,
sufrimiento, malestar, angustia, etc. [23,26]. Todo ello, resultaria desproporcionado con
lo que se querria conseguir en los momentos finales de la vida de estos pacientes, que
seria, bienestar, tranquilidad, seguridad, comodidad, entre otros. Ademas, hay que afadir
que, si se desactivan las terapias, se lograria posiblemente dicho confort, y no se llegaria
a la obstinacion terapéutica. Por tanto, ciertas acciones, como la administracion,
prolongacion, retirada o interrupcion de ciertos tratamientos o acciones al final de la vida,

sean necesarios para evitar el sufrimiento del paciente al final de su proceso. De esta
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manera, es considerado ético y legal, limitar el esfuerzo terapeutico al final de la vida en
procesos de terminalidad, y, por tanto, no caer en la obstinacion terapéutica, tan comun
en estas situaciones, debido en parte a las altas tecnificaciones en ocasiones de los
profesionales por probar todas las posibilidades disponibles, antes de no seguir utilizando
medidas desproporcionadas para el fin que se persigue, o por el egoismo, quizas, en otras
ocasiones de los familiares o allegados de los pacientes, para tenerlos entre ellos, el mayor
tiempo posible, sin darse cuenta, que mayor tiempo de vida, no se traduce a vivirla mejor,
en estas circunstancias [7,8,9,11]. Esto hace que se haya reflexionado en que llegado a
una posible situacion de terminalidad, se puedan desconectar las terapias del dispositivo

para que los ultimos momentos de vida del paciente sean lo mas dignos posibles [6,7,8,9].

Se ha podido analizar que esta situacion en algunas ocasiones ocurre de forma tardia, ya
que no se informa al paciente desde el primer momento de la implantacion del dispositivo,
de la posibilidad de desconexién ante esa supuesta situacion terminal, o que el sujeto no
dispone o desconoce que es ético y legal, y, por tanto, esta permitido desconectar ciertas
terapias del dispositivo al final de la vida para evitar prolongar su sufrimiento [1,11].
Cabe destacar, que, en el caso de los DAI, para evitar las descargas que produce el
dispositivo, se puede desconectar la deteccion de estas y/o todas las terapias, es decir, se
podria desprogramar la desfibrilacién, ya que es en si, la que produciria dolor y

sufrimiento.

En cuanto a las terapias o estimulacion antitaquicardia que también sirven para terminar
con la arritmia, no producen dolor, y, por tanto, se podria valorar su desconexion en fase
terminal [1], y, por tanto, ayudarian a evitar la prolongacion del proceso de muerte. En
relacién a la funcion de marcapasos, tan controvertida, no se recomienda desconectar en
fases terminales, ya que su funcion seria estimular si hay bradicardia. Estos pacientes, por
lo general, no son dependientes de marcapasos. Si hubiera bradicardia, esta no produciria
dolor ni incomodidad en el paciente, en este caso, la funcion del marcapasos, evitaria los
posibles efectos secundarios de dicha bradicardia, como mareos, disnea, presincopes. En
cambio, si se produjeran estos sintomas, la calidad de vida del paciente en los momentos

que preceden a la muerte se veria afectada [1, 6,11], y, por tanto, esto seria indeseable.
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8.4 Reprogramacion y/o desactivacion de los dispositivos cardiacos.

En cuanto a la reprogramacion de los dispositivos, o la desactivacion de las terapias de
los mismos, se debe llevar a cabo por personal cualificado, en este caso, por personal del
equipo de electrofisiologia, o por cardidlogos entrenados en el tema. Hay que mencionar,
que, dada una situacion de urgencia, en la que se produjeran descargas repetidas, las
cuales son dolorosas, y en ese momento no se pudiera llevar a cabo la desconexion de las
mismas con un programador de forma inminente, se podria utilizar un iman redondeado,
con forma de donut sobre el generador del DAI, para desactivar las terapias
antitaquicardia, pero si manteniendo la funcion antibradicardia. En el servicio de

Cardiologia en el que desempefio mi labor disponemos de uno. (Ver Anexo 1).

Referente a la decision de desactivar el dispositivo o terapia especifica del mismo, ademas
de ser una decision que debe ser tomada en conjunto y de forma consensuada, el
profesional de referencia y el paciente, o si este no estuviera capacitado, con su
representante legal y/o tutor, también, es necesario que se lleve a cabo con el resto del
equipo multidisciplinar, como psicélogos, psiquiatras si fuera necesario, trabajadores
sociales y/o terapeutas, profesionales del equipo de cuidados paliativos. Serd necesario
también tener en cuenta las creencias del paciente, debido a la posible necesidad de apoyo
religioso. Se concluye asi, que cualquier intervencion por parte de los diferentes
profesionales del equipo multidisciplinar debe constar en la historia clinica. Asi mismo,

debe constar en la orden de desactivacion: [1,4,5,8]

- Si es el paciente o en su defecto, su representante legal y/o tutor quien
solicita la desactivacion, y si quien asi lo solicitara, posee las capacidades
adecuadas para tomar esa decision.

- Si se han discutido y consensuado todas las posibilidades o alternativas
terapéuticas posibles antes de decidir la desactivacion.

- Si se han clarificado los beneficios y riesgos de la desactivacion, y cuales
pudieran ser las consecuencias.

- Si se han aclarado cuales son las terapias a desactivar.

- Si se informa a la familia, siempre y cuando el paciente, asi lo precisara.
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8.5 Posibilidad de hacer objecion de conciencia.

Como se ha podido valorar a lo largo de este trabajo y en la practica de la profesion, en
ocasiones, los profesionales no estan de acuerdo con la decision tomada por los pacientes
o sus familiares, ya que las considerarian contrarias a sus valores morales y éticos, y, por
tanto, entraria en conflicto, a pesar de que lo que haya decidido el paciente fuera ética 'y
legalmente permitido. En este caso, el profesional podria hacer objecion de concienciay,

por tanto, solicitar que otro profesional valorara la situacion o caso especifico.

Se ha podido valorar, en ocasiones, que los profesionales, entran en conflicto a la hora de
decidir desactivar las terapias de los dispositivos cardiacos. Incluso, si se compara esta
con la desactivacion de otras medidas como por ejemplo de soporte vital, de retirada de
ventilacion mecénica no invasiva, o de retirada de hidratacién por sonda nasogastrica
(SNG). En estudios realizados, los profesionales llegan a considerar que se sienten menos
comodos a la hora de tomar la decision de desactivar las terapias de dispositivos
cardiacos, en comparacion con los otros tratamientos de soporte vital anteriormente
citados, incluso pudieran considerar que se tratara de un suicidio asistido y/o eutanasia
[7,12,13].

Esto hace necesario, la creacion de mas protocolos y guias de actuacion para los
profesionales, en los centros de trabajo, no sélo para los profesionales médicos, sino para
todo el equipo sanitario que trata a este tipo de pacientes, y que, por tanto, generaria una
atencion mas adecuada, consensuada, humana y de calidad, en la atencion de dichos

pacientes al final de la vida.

8.6 La importancia de la ética del cuidado.

Se ha podido concluir, que la desactivacion de los dispositivos cardiacos, podria llevarse
a cabo, siempre y cuando el paciente ejerciera su autonomia, a través del consentimiento
informado, o en su defecto su representante legal y/o tutor [19,21,22], y el médico
responsable de dicho paciente, asi lo hiciera constar por escrito en la historia del paciente,
salvo en situaciones de urgencia [1], y especificar qué terapias se desconectan. Asi
mismo, la desactivacion de dichas terapias se debe realizar bajo el contexto de unos
cuidados paliativos especificos, ya sea en medio hospitalario, o en domicilio, pero si

asegurar que la calidad de vida del paciente no se vea mermada, sea donde fuere que se
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Ilevara a cabo la desconexidn. Esto hace ver la importancia que tiene en este ambito y en
todo aquel relacionado con el cuidado de otros, el humanizar y dignificar los cuidados,
ya que nuestro quehacer diario, no sélo se trata de curar y cuidar, sino también de
acompariar, aliviar, escuchar, empatizar, sostener, y un largo etcétera, todo ello enfocado

a los deseos del paciente, y en lo que sera para él, lograr el maximo bienestar posible.

Desde el punto de vista bioético, visualizando la importancia que tiene la bioética
principalista a la hora de conservar y fomentar la autonomia del paciente, entra en juego,
la ética del cuidado, y la importancia que tiene, por tanto, la responsabilidad con y para
el otro, en este aspecto, que tenemos los profesionales, con atender, cuidar y proporcionar
cuidados de calidad a los pacientes. Tal y como decia Foucalt cuando se referia al cuidado
de si y de los otros [18], donde de forma ontoldgica a nuestra razon de ser, como seres
vivos, que hemos aprendido a cuidar de nosotros mismos, de forma autonoma, y eso ha
hecho que de forma inherente, hayamos aprendido a cuidar de otros, como parte de
nuestra responsabilidad como ser humano, més aln, cuando existiera alguien vulnerable,
0 no capacitado, en este caso, el paciente, en el momento en el que no fuere capaz de
llevar a cabo su autocuidado, cobraria especial importancia, el papel del profesional, o
del sanitario, en este caso, no sélo del profesional médico el cual se ha hecho mencién a
lo largo del desarrollo de este trabajo, sino de los diferentes profesionales, como espejos
para atender las demandas del vulnerable, es decir, del paciente, al final de su proceso de
vida, para acompafarlo, cuidarlo, cuando este no estuviera en plenas facultades para
ejercer su autonomia, y por tanto, no estuviera capacitado para suplir su demanda de

autocuidado o gestion de sus recursos.

Por consiguiente, esta ética del cuidado y la consecucion de lograr el mayor grado de
bienestar posible, se entrelaza con la biopolitica, y con el principio de justicia, tan
necesaria, en la relacion con el paciente, ya que lograr ese maximo grado de bienestar va
ligado a los conceptos de autonomia, de libertad, y de felicidad, entendido como el bien
mas preciado, no s6lo para el paciente, sino también para los destinatarios de cuidados,
en el camino de la busqueda de un interés comun, tal y como recalcé el autor John Stuart
Mill desde el utilitarismo con el principio de justicia, en el que lograr la felicidad del
sujeto iria en relacion con lograr el mayor bien para el mayor numero de individuos
posible [34].

Otro de los conceptos bioéticos, que se ha podido ver en el desarrollo de este trabajo es
el de alteridad, por Enmanuel Lévinas [35], para poder entender la relacién con y para el
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otro, necesaria en nuestra laboral asistencial diaria, y, por tanto, entablar una vision mas
humana en el proceso asistencial. De esta forma, el comprender al paciente a la hora de
tomar sus decisiones al final de la vida, es imprescindible para poder entender en si el
concepto de empatia y asi poder ponernos en el lugar de los pacientes, y hacer que la
relacion paciente-sustentador de cuidados sea la mas empatica, proactiva para el paciente

y humana posible [35].

Anexos:
(Anexo 1)

Foto de iman que disponemos en el Servicio de Cardiologia del HUNSC, necesario para
aplicar sobre generador de DAl y evitar las descargas por parte del mismo, en situaciones

de urgencia.
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