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Aspectos éticos y legales en cuidados paliativos

“Morir no es algo que temer.
Puede ser la experiencia mas maravillosa de su vida,
todo depende de como se ha vivido.”

Elisabeth Kibler Ross
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1. RESUMEN

Introduccidn:

Actualmente son 40 millones de personas en el mundo las que requieren cuidados
paliativos. Por esta razén, se hace cada vez mas relevante comprender los aspectos
éticos y legales que envuelven a los cuidados paliativos ya que éstos repercuten
directamente en la toma de decisiones al final de la vida, donde aspectos como la
sedacion, el consentimiento informado, el pacto de silencio entre otros, influyen

significativamente en la calidad de vida del paciente y el bienestar de sus familiares.

Objetivo:

Realizar una revision bibliografica sobre los aspectos éticos y legales que afectan a los

familiares y a los pacientes que reciben un tratamiento de cuidados paliativos.

Metodologia:

Se realiz6 una busqueda sistematica en las bases de datos PubMed, Google
Académico, Cinahl, Cuiden, Web of Science y Scopus, afiadiendo también resultados
de busqueda manual y se procede a la lectura exhaustiva de los articulos encontrados

valorando su relevancia sobre el objetivo establecido.
Resultados:

La busqueda aporté 1506 resultados. Una vez aplicados los criterios de inclusion y

exclusion, se seleccionaron para el estudio un total de 18 articulos.
Conclusiones:

Fomentar la educacién en cuidados paliativos, mejorar la comunicacion entre el
profesional sanitario, la familia y el propio paciente, darle visibilidad al Consentimiento
Informado y al Documento de Voluntades Anticipadas, romper con la conspiracion del
silencio, dar a conocer la importancia de la sedacién y ampliar la informacion sobre
estos temas a la poblacién en general son medidas que urgen mejorar para que los
pacientes terminales reciban unos cuidados 6ptimos, tengan una mejor calidad de vida

y mejore su bienestar y el de sus familiares.

Palabras claves: Bioética, cuidados paliativos, decisiones, dilemas éticos, final de la

vida.
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ABSTRACT

Introduction

Currently, 40 millions of people needs palliative care. This is the reason why it is
important to understand legal and ethical aspects which envolve palliative care. These
aspects have a direct effect on making decisions as sedation or informed consent. All
of these proccess have a significant impact on patient’s quality of life and relatives well-

being.
Objective

To realize an exhaustive bibliographical search about legal and ethical aspects which

affect patients who receive palliative care and their relatives.

Methodology

An exhaustive searching was realized on different data base; Pubmed, Google
Academic, Cinahl, Cuiden, Web of Science and Scopus. Different manual searches

were also added.
Results

The search generated 1506 results. Once inclusion/exclusion criteria were applied, a

total of 18 articles were selected for this searching.
Conclusions

To encourage education about palliative care, to improve communication between
health workers, family and the patient. To make visible the Informed Consent and
advance directives; to break up with the conspiracy of silence and share the

importance of sedation.

In conclusion, to extend the information to citizens in order to improve terminal patient

care and also achieve an optimal quality of life not only patients but also their families.

Key words: Palliative care, bioethics, end of life, decisions, ethical dilemma.
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2. INTRODUCCION

La expectativa de vida de la poblaciéon ha ido aumentando con el paso de los afios a
causa de las mejoras sociales, sanitarias y culturales que ha ido experimentando la
sociedad. Asi pues, la poblacién es mucho mas longeva, hecho que ha propiciado la
aparicion de enfermedades crénicas que con el paso del tiempo dejan de tener un
tratamiento efectivo, por lo que la sintomatologia va en aumento y es cuando
empiezan a ser necesarios los cuidados orientados hacia el final de la vida, ya que la

salud de la persona empeora.!

Actualmente son 40 millones de personas en el mundo las que requieren asistencia
meédica en servicios de cuidados paliativos, perteneciendo un 78% de estas a paises
de ingresos bajos y medianos. A nivel mundial, tan solo un 14% de las personas que
necesitan asistencia paliativa tienen acceso a ella. La mayoria de los adultos que los
necesitan padecen enfermedades cronicas tales como enfermedades cardiovasculares
(38,5%), cancer (34 %), enfermedades respiratorias cronicas (10,3%), sida (5,7%) y
diabetes (4,6%).?

A nivel mundial, existen aspectos que deben mejorarse con el fin de cubrir
determinados campos de la asistencia paliativa, que son, por un lado la formacion
ofrecida a los profesionales de la salud en cuidados paliativos, ya que actualmente la
informacién que se posee es mas bien escasa, hecho que repercute directamente en
la calidad de los cuidados y por otro lado las politicas y sistemas nacionales de salud,
ya que en su mayoria no contemplan medidas sobre la asistencia paliativa.®

De hecho, en el afio 2004 se afirmaba que, de los 58 millones de personas que morian
anualmente, al menos un 60% lo hacian en la fase avanzada de una enfermedad

prolongada y sin una atenciéon adecuada a su condicién.!

Por nuestra parte, y con la intencién de aportar informaciéon de otros aspectos que
atafien a los cuidados paliativos y que muchas veces no se tienen lo suficientemente
en cuenta, hemos decidido hacer el presente trabajo sobre los aspectos éticos y
legales que envuelven a los cuidados paliativos, ya que en muchas ocasiones las
incégnitas que giran alrededor de los pacientes en fase terminal y sus familiares tienen
que ver con la toma de decisiones al final de la vida, donde aspectos como la
sedacion, la eutanasia, y el encarnizamiento terapéutico - entre otras que trataremos

mas profundamente en el trabajo- toman un papel prioritario.
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3. MARCO CONCEPTUAL
3.1 CONCEPTO DE CUIDADOS PALIATIVOS

La OMS (2002), define los cuidados paliativos como el “enfoque que mejora la calidad
de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con
enfermedades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento por medio de la identificacibn temprana e impecable evaluacion y

tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicologicos y espirituales”.*

A esta definicién se le puede afiadir aspectos tales como: la afirmacién de la vida y la
contemplaciéon del final de ésta como un proceso normal, sin anticipar ni retrasar la
muerte, paliando el dolor y el resto de sintomas proporcionando apoyo al paciente y a
la familia con el fin de ayudar a sobrellevar la situacion para facilitar la elaboracion del

duelo.®

De esta manera, los cuidados paliativos se centran en ofrecerle no sélo al paciente en
fase terminal sino también a su familia el apoyo, la comodidad y la tranquilidad
necesarios para lidiar con esta dura etapa. Para conseguirlo, debemos ser conscientes
de que el ser humano estd compuesto por diversas dimensiones (fisica, social,
psicolégica y espiritual) por lo que tenemos que tener en cuenta que no hay que
centrarse Unicamente en los problemas fisicos sino que hay que ver al paciente de

manera integral.®

3.2 CONCEPTO DE ENFERMEDAD TERMINAL

La enfermedad terminal estd estrechamente ligada con la fase avanzada de una
determinada enfermedad. La diferencia entre enfermedad avanzada y terminal es que
mientras que en la primera aun se lleva a cabo un tratamiento curativo -que en
algunas ocasiones se combina con un tratamiento paliativo- ya que en esta fase el
pronostico ha empeorado, en la segunda solo se palian los sintomas derivados de ésta

ya que la muerte se ve inevitable y préxima.’

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) los criterios que
caracterizan la enfermedad terminal:®
e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

e Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
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e Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

e Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

e Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Tras analizar estos criterios podemos determinar que la enfermedad terminal es
aquella que ya no responde a tratamientos activos ya que se ha convertido en una
enfermedad incurable con un prondstico de vida limitado por lo que lo Unico que
podemos hacer es paliar los sintomas, que con el paso del tiempo pueden ser
cambiantes e intensos pudiendo incluso variar en cuestion de horas. Esta
circunstancia genera en el enfermo terminal, su familia y el equipo asistencial un fuerte
impacto emocional que se vera condicionado por la calidad y la cantidad de
informacién que posean tanto el paciente como su familia de la enfermedad, la edad y

el soporte emocional y social que puedan recibir.>’

3.3 BASES TERAPEUTICAS

Entendemos por bases terapéuticas aquellos principios que debemos seguir para
garantizar la mayor calidad en los cuidados paliativos, utilizandolos con el fin de
ofrecer el maximo confort tanto al enfermo como a su familia.

Las bases son las siguientes:>"®

e Atencidn integral: Se debe tener en cuenta todas las dimensiones del paciente, y
por supuesto debemos ofrecer siempre una atencion individualizada y continua.

e EI enfermo y la familia son la unidad a tratar: La representa un papel
fundamental de apoyo al enfermo terminal por lo que también debemos brindarle
un cuidado adecuado. Por ello, es fundamental averiguar sus principales
preocupaciones para poder intervenir y disminuirlas en la medida de lo posible
(Colell; Limonero 2003).

e La promocién de la autonomia y la dignidad: Se deben establecer unos
objetivos terapéuticos para con el paciente respetando en todo momento su
derecho a decidir sobre sus preferencias.

e Concepcidn terapéutica activa: Intentar dar una visibn menos derrotista evitando
actitudes negativas incorporando una actitud rehabilitadora con el objetivo de

aumentar la calidad de vida del paciente.
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e Importancia del ambiente: Proporcionar la atmésfera adecuada que favorezca la
comunicacion, el confort y el apoyo, ya que ésta repercute significativamente en el

manejo de los sintomas.

3.4 INSTRUMENTOS BASICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Al igual que las bases terapéuticas, los instrumentos basicos en cuidados paliativos
son herramientas que debemos utilizar para darle una mayor calidad de vida a los
enfermos antes de su muerte, garantizando asi la calidad en los servicios asistenciales

tomando como referencia los conocimientos actuales sobre los Cuidados Paliativos.®

Los instrumentos son los siguientes:®

e Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar de forma correcta los
sintomas que vayan apareciendo. Habra sintomas que podamos controlar como el
dolor o la disnea y por contra existirdn otros como la caquexia y la debilidad a los
gue el enfermo y su entorno debera ir adaptandose con nuestra ayuda.

e Apoyo emocional y comunicacion: Debe existir una relacién terapéutica,
honesta y de ayuda entre paciente, familiares y equipo asistencial.

e Cambios en la organizacion: El cuidado debe ser individualizado y flexible ya que
cada persona y etapa es diferente y los objetivos pueden variar, por lo que
deberemos adaptarnos a ellos.

e Equipo interdisciplinar: Una situacion de estas caracteristicas requiere de la
implicacion de los diferentes profesionales para satisfacer todas las necesidades
del enfermo y su familia, destinando para ello todos los recursos y el tiempo

necesario.

Para poder utilizar de forma correcta estos instrumentos basicos es importante poseer
los conocimientos y habilidades necesarios para resolver cada una de estas

circunstancias.®

3.5 HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

En el siglo IV antes de Cristo, debido a las creencias religiosas, los médicos no tenian
valor para tratar a los enfermos terminales por miedo a ser castigados con la pérdida

de sus bienes por intentar salvar la vida de alguien que tenia una muerte préxima.

10
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Mas tarde, con la llegada de la religién cristiana, cambi6é la forma de tratar a los
enfermos terminales, por lo que se crearon los primeros hospicios en Roma, en los
gue se daba cobijo a vagabundos, personas moribundas, huérfanos, y toda aquella
persona vulnerable que precisara de unos determinados cuidados. En un principio no
tenian una finalidad clinica, sino que ésta era caritativa. En ésta época carecian de
conocimientos médicos, por lo que eran incapaces de ofrecer un tratamiento curativo
efectivo a los enfermos. Por esta raz6n muchos comenzaban el proceso de muerte,
por lo que los esfuerzos principales se destinaban a proporcionales un bienestar

espiritual. "°

La palabra hospicio se utilizé por primera vez en 1842 por Jeanne Garnier, en Francia,
quien cred en este mismo afio una institucién para atender a los enfermos incurables
llamada “La Asociacion de las damas del Calvario”. Mas tarde, en 1874, cre6 el primer

hospicio en Paris, llamado “Hospice des Dames du Calvaire”.®

Tres afios més tarde, en Dublin y de la mano de Mary Aikenhead, se fund6 “Our
Lady’s Hospice” y en Londres en 1905 el “St. Joseph’s Hospice”.

Asi mismo, y con el paso de los afios, se fueron creando alrededor de toda Europa
distintos hospicios. Fue en uno de estos donde se dio a conocer Cicely Saunders en
1967, una enfermera que ejerciendo su profesion, se enamordé de uno de sus
pacientes, David Tasma, un joven con un cancer inoperable y una mala situacion
social. Gracias a la experiencia de éste y a la gran labor de escucha que ejercié
Saunders, decidieron pensar en el futuro de las personas que se encontraban en la
misma situacion que David para poder poner remedio a todas aquellas carencias que
él habia experimentado y a las que se les podia poner solucién, en un lugar que
contase con el personal adecuado y los recursos necesarios para satisfacer las

necesidades tanto fisicas como espirituales.’*°

Con 33 afios, decidid estudiar Medicina, carrera que termind con 40 afos. A partir de
este momento, Saunders se dedicé a escuchar a los pacientes y a monitorizar y
registrar el control del dolor y los demés sintomas con el fin de investigar a cerca de
los cuidados paliativos. Con los resultados obtenidos, decidié introducir la
administracion de opiaceos cada 4 horas con el fin de paliar el dolor.

En 1967 se cred el hospital St.Christopher’s, dedicado a los cuidados paliativos, y dos

afios mas tarde, en 1969 se incorporaron los cuidados domiciliarios.

11
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En 1980 la OMS incorpora oficialmente el concepto de Cuidados Paliativos y
promueve el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de Control
del Cancer.

Hasta el siglo XIX la medicina se basaba en paliar los sintomas de las enfermedades,
éstas seguian su curso natural. Sin embargo, a partir del siglo XX la medicina ha
revolucionado con el progreso de la tecnologia centrando todo su esfuerzo en localizar

la causa para sanarla, convirtiéndose en una medicina curativa.®

Es por este motivo por el que en 2002 se crea la Cicely Saunders Foundation, con el
objetivo de promover la investigacion en cuidados paliativos, y en 2005, a los 87 afios,

Cicely Saunders murié de cancer de mama en el hospital St. Christopher’s.’

En definitiva, podemos decir que Cecily Saunders fue pionera en intentar solucionar
los problemas que sufrian los enfermos terminales, y que si no hubiese existido este
gran trabajo por su parte, hoy en dia los cuidados paliativos no estarian tan
avanzados.*®

El término “hospice” —de hospicio- evolucion6 hasta convertirse en lo que actualmente

se denominan cuidados paliativos. Este término surgié en Canada en 1977.°

En Espafia, los cuidados paliativos han pasado por tres fases : una de sensibilizacién
(1975-1984) en la cual se llevé a cabo la formacién continuada de los profesionales
con el objetivo de sensibilizar y proporcionar cuidados béasicos en el area de cuidados
paliativos, otra de institucionalizacion (1984-1992) en la cual se organizaron las
primeras unidades de cuidados paliativos y por ultimo, una de universalizacién (1992-
2008), donde se creb la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y otras

sociedades autondmicas.*

Los cuidados paliativos comienzan a llevarse a cabo a partir del 1984 de la mano del
Dr. Jaime Sanz en el servicio de Oncologia Médica del Hospital Marqués de Valdecilla,
Santander, pero ésta actividad no fue reconocida de manera oficial hasta 1987.%1°

En 1987, Xabier GoOmez Batiste y Josep Porta constituyeron la Unidad del Hospital

Santa Creu de Vic (Barcelona) y la del Hospital de la Cruz Roja de Lleida en 1989.12
Este mismo afio también se pone en marcha un programa piloto de cuidados paliativos

en Cataluia, desarrollado por el Servei Catala de Salut y la Unidad de Cancer y

Cuidados Paliativos de la OMS para la implantacion y el desarrollo de los cuidados

12
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paliativos en Catalufia, que tuvo una duracién de 5 afios.(1990-1995), el cual influiria

de manera significativa en todo el territorio espariol.>1%13

En mayo de 1989, el Dr. Marcos Gémez Sancho pone en marcha la Unidad de
Medicina Paliativa del Hospital Sabinal en Las Palmas de Gran Canaria. Gomez crea
el primer “Manual de control de sintomas” publicado por este equipo y que aun hoy en
dia sigue siendo todo un referente para los profesionales sanitarios. Un afio después,
en diciembre de 1990, Juan Manuel Néfiez Olarte inaugura la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital Gregorio Marafiédn en Madrid, que constituye la unidad mas

grande de Espafia.'?

A partir de estos afios, se comienzan a crear nuevas Unidades y Sociedades de

Cuidados Paliativos alrededor de Espaiia.®

En 1991, la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) promovié varios equipos
de atencién domiciliaria. En 1992 se constituye en Madrid la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SECPAL), donde se retinen profesionales de distintos ambitos de
atencién que se adhieren a esta nueva especialidad asistencial.® y en 1993 se recogi6
en una monografia por primera vez del Ministerio de Sanidad y Consumo las primeras

recomendaciones de esta asociacion en materia de Cuidados Paliativos.*?

En la actualidad, la aplicacion de los cuidados paliativos esta “in crescendo”, y no sélo
se limitan a desarrollarse en las unidades destinadas a este fin, sino que también se
llevan a cabo en unidades geriatricas, de agudos, equipos de atencion primaria,
equipos de hospitalizacién a domicilio, entre otros.

En los Ultimos 15 aflos se han desarrollado mas de 200 equipos especificos de
Cuidados Paliativos, 104 de asistencia domiciliaria, 52 unidades en hospitales de

apoyo y 21 equipos de soporte domiciliario.*

A pesar de todos los avances en éste ambito, todavia existe una carencia de gran
importancia para llevar a cabo los cuidados paliativos, los cuidados paliativos en
pacientes con canceres solo cubren a un 25%, segun los datos del directorio de la
SECPAL en el aiio 2000.*

A pesar de que en marzo de 2007 el Plan de Calidad del Ministerio de Sanidad y
Consumo incluyé la Estrategia en Cuidados Paliativos que tenia como objetivo

homogeneizar los Cuidados Paliativos entre comunidades, esto no fue posible debido

13
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a los modelos diferentes existentes en cada comunidad auténoma por lo que no existe
una equidad en los cuidados | ya que cada comunidad autdnoma organiza y gestiona

la sanidad de manera independiente.®

Aunque exista este inconveniente, todas las instituciones trabajan con un mismo fin:

proporcionar una atencién de calidad al enfermo terminal y a su familia.*?

En Catalufia, los equipos de soporte de atencion domiciliaria reciben el nombre de

PADES (Programa de Atencién Domiciliaria por Equipos de Soporte), destacar que se
hizo un Pla Director Sociosanitari redactado por la Direccion General de Planificacion y
Evaluacién del Departament de Salut (2005-2007), que incluye entre sus objetivos,
mejorar la atencién al paciente terminal, y afiadir equidad, cobertura precoz, atencién

continuada y accesibilidad.*®

3.6 ASPECTOS ETICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Hoy en dia, los avances tecnolégicos y el progreso cientifico nos han permitido alargar
la vida de las personas, y esto ha repercutido directamente en los aspectos éticos y
juridicos que conciernen tanto a los profesionales sanitarios como a la sociedad en

general (pacientes y familiares). 117

3.7 PRINCIPIO DE LA BIOETICA

La bioética nacié hace unos 40 afios en Estados Unidos por iniciativa de diversos
profesionales del ambito de las ciencias. El primero que utilizé el término de bioética
fue el oncologo Van Rensselaer Potter. La situacion de alarma y de una preocupacion
critica ante el progreso de la ciencia y el cambio de valores sociales unido a la
incertidumbre sobre la supervivencia humana (investigacion de armas biol6gicas) cre6
la necesidad de establecer ciertos limites en la investigacién, asi es como nace la

bioética.'®

El término bioética procede del griego: bios (vida) y ethos (ética). El objetivo de ésta es

lograr un equilibrio entre las dos realidades: la vida y la ética.®

Ya que cada vez aumenta el numero de dilemas a los que tenemos que hacer frente,
se han creado los cuatro principio de la bioética:01317
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Principio de no maleficencia: No ocasionar dafos innecesarios a los
pacientes, e incluso intentar en la medida de lo posible hacer que aquellas
técnicas que puedan resultar dolorosas lo sean en menor grado.

Principio de justicia: Procurar que haya una equidad a la hora de ofrecer los
recursos y servicios disponibles a todo el mundo sin discriminacion.

Principio de beneficencia: Todos los cuidados deben tener como fin hacer el
bien.

Principio de autonomia: Los pacientes tienen el derecho a decidir sobre los
aspectos relacionados con su persona. Bajo este principio, debemos evitar
caer en el paternalismo, ya que por mucho que nosotros pensemos que le
hacemos un “bien” a la persona, puede que esto no encaje con sus propios

deseos.

El objetivo de estos principios éticos es ayudar a los profesionales sanitarios a tomar

decisiones en los dilemas que se planteen.™®

3.8 LOS PRINCIPIOS BIOETICOS EN EL ENFERMO EN SITUACION DE
ENFERMEDAD TERMINAL

En una situacion terminal, el paciente solicitara la aplicacién de todos estos principios

para solventar sus necesidades.’

A pesar de no existir un tratamiento curativo, no se descuiden sus
necesidades, dando solucibn a sus problemas. tanto fisicos como
psicoemocionales, sociales y espirituales (Principio de Beneficencia).

Evitar caer en el encarnizamiento terapéutico con procedimientos o
diagnésticos inutiles o futiles (Principio de no-maleficencia).

Ser tratado con confianza, respetando su intimidad y autonomia, ofreciéndole
la informacion que él solicite y teniendo en cuenta su opinion como principal eje
de actuacion (Principio de autonomia).

Ser tratado por un sistema de salud universal, que cubra sus necesidades
independientemente de su circunstancia y no ser discriminado por razén

alguna.
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3.9 DEBERES DE LOS SANITARIOS

Para realizar una atencién éptima y de calidad se han creado unos requisitos que los
profesionales deben cumplir, basandose en los principios éticos anteriormente

citados:'’

¢ Realizar un diagnéstico correcto para poder proporcionarle el tratamiento mas
adecuado (principio de no maleficencia).

e La préctica clinica debe basarse en unos protocolos de actuacion para no hacer
dafo (principio de no maleficencia).

e Respetar la autonomia de las personas y procurar siempre actuar bajo su
consentimiento y a su favor (principio de autonomia).

e Evitar el dolor y el sufrimiento en la medida de lo posible utilizando todos los
medios al alcance (principio de beneficencia).

e Utilizar los recursos humanos a favor de los pacientes de una manera equitativa,
sin discriminacién por motivo alguno (principio de justicia).

¢ Intentar prevenir tanto al paciente como a la familia de las situaciones complejas a
las que se pueden enfrentar que pudiesen derivar en problemas psicolégicos
(principio de beneficencia).

e Presentar disponibilidad tanto para el paciente como a la familia proporcionando
apoyo emocional y psicolégico mediante la escucha activa (principio de

beneficencia).

3.10 DERECHOS DE LOS CUIDADORES

e El derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros mismos sin sentimientos
de culpa.

e El derecho a experimentar sentimientos negativos por ver enfermo o estar
perdiendo a un ser querido.

e El derecho a resolver por nosotros mismos aquello que seamos capaces V el
derecho a preguntar sobre aqguello que no comprendamos.

e El derecho a buscar soluciones que se ajusten razonablemente a nuestras
necesidades y a las de nuestros seres queridos.

e EIl derecho a ser tratados con respeto por aquéllos a quienes solicitamos
consejo y ayuda.

e Elderecho a cometer errores y ser disculpados por ello.

e El derecho a ser reconocidos como miembros valiosos y fundamentales de

nuestra familia incluso cuando nuestros puntos de vista sean distintos.

16



Aspectos éticos y legales en cuidados paliativos

e El derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir que hacemos lo que es
humanamente posible.

e Elderecho a aprender y a disponer del tiempo necesario para aprenderlo.

e Elderecho a admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como negativos.

e El derecho a “decir no” ante demandas excesivas, inapropiadas 0 poco
realistas.

e Elderecho a seguir la propia vida.

3.11 DERECHOS DE LOS PACIENTES

Al igual que los deberes de los profesionales, los derechos de los pacientes también
se basan en llevar a la préactica los principios bioéticos, de una manera justa y siempre

con el beneplacito del paciente.’

Desde hace siglos, la relacién personal sanitario-paciente siempre fue de lo mas
paternalista, creyéndose el primero con la potestad para decidir sobre aquello que
debia elegir el paciente sin dejar que éste tomase sus propias decisiones, ya que al
ser él quien poseia los conocimientos, debia velar por su bienestar

independientemente de lo que pensara el paciente.’

Es por esto que comienzan a surgir los derechos de los pacientes a partir del siglo
XIX, cuando comienzan a llegar a Estados Unidos demandas judiciales por la falta de
informacién que recibian de sus médicos y de aquellas intervenciones a las que se

veian sometidos sin que nadie les hubiese pedido opinién.*®

En 1931, el Ministerio de Sanidad del Reich aleman establecié una serie de normas en
cuanto a la experimentacion con seres humanos a raiz de todos los experimentos que
se realizaban en los campos de concentracion, y mas tarde, con el final de la Segunda
Guerra Mundial (1945) y al celebrarse los juicios de Nuremberg —donde se juzgoé a los
médicos que habian experimentado con los judios- se reconoci6 la importancia que
tenia tanto la informacion que recibia el paciente como el consentimiento que prestaba
éste a someterse a cualquier experimento. Asi pues, se creé el Codigo de Nuremberg,
donde se establecieron los diez principios basicos a tener en cuenta antes de realizar

cualquier experimento médico.*®

En 1970, la Comisiébn Conjunta de Acreditacion de Hospitales —una organizacién

norteamericana privada- junto con la Organizaciébn Nacional de Derechos de los
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Consumidores, crearon lo que podemos considerar el primer codigo de derechos de
los pacientes, en el que se incluyeron 26 clausulas, encontrandose entre ellas una
clausula penal en la que se reconocia que el director de un hospital podia ser
sancionado si provocaba dafios tanto morales como fisicos a cualquier persona debido

a un incumplimiento de dicho cadigo.*®

Tres afios mas tarde, en 1973, la Asociacion Americana de Hospitales aprobd su Carta
de Derechos del Paciente, que sirvi6 de referente para el resto de instituciones

sanitarias.®

3.12 DERECHOS DE LOS PACIENTES TERMINALES

e Tengo derecho a ser tratado como un ser humano vivo hasta el momento de mi
muerte.

e Tengo derecho a mantener una sensacion de optimismo, por cambiantes que sean
mis circunstancias.

e Tengo derecho a ser cuidado por personas capaces de mantener una sensacion
de optimismo, por mucho que varie mi situacion.

e Tengo derecho a expresar mis sentimientos y emociones sobre mi forma de
enfocar la muerte.

e Tengo derecho a participar en las decisiones que incumben a mis cuidados.

e Tengo derecho a esperar una atencién médica y de enfermeria continuada, aun
cuando los objetivos de “curacién” deban transformarse en objetivos de
“bienestar”.

e Tengo derecho a no morir solo.

e Tengo derecho a no experimentar dolor.

e Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas con sinceridad.

¢ Tengo derecho a no ser engafiado.

e Tengo derecho a disponer de ayuda de y para mi familia a la hora de aceptar mi
muerte.

e Tengo derecho a morir en paz y dignidad.

e Tengo derecho a mantener mi individualidad y a no ser juzgado por decisiones
mias que pudieran ser contrarias a las creencias de otros.

e Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencias religiosas y/o espirituales,
cualquiera que sea la opinion de los demas.

e Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo humano sea respetada
tras mi muerte.
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e Tengo derecho a ser cuidado por personas solicitas, sensibles y entendidas que
intenten comprender mis necesidades y sean capaces de obtener satisfaccion del

hecho de ayudarme a afronta mi muerte.*®

En lo que a nuestro pais se refiere, los derechos de los pacientes son mucho mas
recientes que en el panorama internacional.

En los afios 1978 y 1984, hubo dos intentos para reunir dichos derechos en una carta,
pero no fue hasta 1986 con la promulgacién de la Ley General de Sanidad, que se

consiguieron reunir los derechos y deberes de los usuarios.*®

3.13 ENCARNIZAMIENTO TERAPEUTICO

El encarnizamiento terapéutico consiste en mantener con vida al paciente sin tener en

cuenta donde estan los limites, es decir, se prioriza antes la “cantidad de vida” que la
“calidad de vida”. Todo esto es debido al importante desarrollo de la medicina en los
ultimos afos, lo que ha llevado a que cambie el concepto de muerte: en vez de ser
natural, en casa y rodeado de nuestros seres queridos, se ha convertido en una
muerte medicalizada, hospitalizada y limitada en cuanto a amigos y familiares. En la
sociedad, el tema de la muerte aun es tabu. La muerte es vista en muchas ocasiones
como un hecho siniestro, somos incapaces de hablar de ella con naturalidad a pesar

de que nos llega a todos los seres humanos.®3’

Los factores que inducen al encarnizamiento terapéutico varian en cada modelo social
y pais en funcién del valor que se le da a la vida y a la muerte, en los cuales influye
significativamente el poder que tenga la religibn pues en muchas ocasiones la
percepcion que tienen los familiares y el equipo terapéutico sobre la dependencia
divina de morir lleva a realizar hasta el ultimo esfuerzo posible por alcanzar alargar la

vida a pesar de la nefasta calidad de ésta.?°

Por todo ello, en ocasiones el médico no acepta el final de los cuidados curativos, ya
gue ve reflejada su propia muerte en la de su paciente. En multiples ocasiones los
médicos se centran en salvar la vida sin tener en cuenta las otras dimensiones del
paciente generando unos mecanismos de defensa, encontrandose entre ellos el
encarnizamiento, en el cual se manifiesta una desproporcion en los medios empleados

con el fin conseguido.
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Otro motivo por el que se puede llegar al encarnizamiento es que el médico
necesita convencerse de que todo lo que podia hacerse se ha hecho, intentando
averiguar el tratamiento adecuado para una enfermedad grave, consiguiendo asi

elevar su autoestima como profesional.®317

En ocasiones, incluso los médicos recomiendan a los pacientes someterse a
determinadas intervenciones modificando la informacion real para que éstos acepten
la propuesta, sin tener en cuenta que probablemente, si el paciente fuese consciente
de la realidad en su totalidad, quizds no tomarian la decisién de hacerlo.

El profesional sanitario actla de esta forma porque no es capaz de aceptar la muerte

de un paciente, a pesar de que ésta sea inevitable. 3

Existen ocasiones donde la presion familiar que exige medidas terapéuticas
desmesuradas a pesar del diagnéstico irreversible de lugar a que el profesional
sanitario se vea obligado psicolégica y emocionalmente a llevar a cabo técnicas y

pruebas, llevando conductas de obstinacion a pesar de que el final es irremediable.?

Vista la situacion desde otro enfoque, también hay que tener en cuenta que debido al
gran avance tecnologico es dificil hacer uso de la maquinaria terapéutica sin ser
conscientes de si estamos sobrepasando los limites. De esta manera, hay que ser
realistas e intentar ofrecer siempre el tratamiento proporcionado (principio de
beneficencia) y nunca el desproporcionado (principio de no maleficencia), permitiendo
siempre al paciente decidir sobre si mismo (principio de autonomia). Ademas, también
se debe tener en cuenta que si se le proporciona un tratamiento determinado a una
persona que no quiere recibirlo o que no le fuera necesario, se estaria atentando
contra el principio de justicia, ya que otra persona a la que si le fuera conveniente

podria estar haciendo uso de él. ¥/

A la hora de diferenciar los medios ordinarios con los desproporcionados no debemos
recurrir a ninguna medida universal ni ninguna regla establecida, sino que es
necesario valorar el caso en su individualidad, considerando los diversos factores los

cuales son:®
e Un porcentaje razonable de éxito.

e Del nivel de calidad de vida conservada.

¢ Del tiempo previsto de supervivencia.
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¢ De las molestias ocasionadas tanto al paciente como a sus familiares que
ocasionara el tratamiento.
e De los gastos de la intervencion o terapia en perspectiva familiar, individual,

nacional e internacional (economia de la salud).

Otros factores a tener en cuenta, dependen de la apreciacion o de la situaciéon
subjetiva del paciente como puede ser el comportamiento del paciente ante el

sufrimiento como de su disponibilidad en cuanto a los tratamientos necesarios.®

Estos factores a menudos estan infravalorados, lo que empuja con frecuencia al
exceso en los tratamientos, dando mas valor a la cantidad de duracién de vida que a la

calidad.®

Para asegurar que se lleve a cabo la valoracion de estos factores y se evite el
encarnizamiento terapéutico se ha de tener en cuenta las premisas que plantea M.

Vidal sobre el valor de una muerte digna:®

e Atencion al moribundo con todos los medios posibles para aliviar el dolor y
mejorar su situacion clinica.

o Facilitar que la muerte sea una accion personal.

o Liberar a la muerte del tabu al que estd sometida en la sociedad.

e Favorecer que la necesidad espiritual y religiosa sea satisfecha por el paciente.

¢ No se puede eliminar al enfermo terminal la posibilidad de aceptar su propia
muerte, de preguntarse por su propia existencia ni de la libertad de elegir la

opcion de vivir licidamente a pesar de los dolores.

Con todo esto, podemos concluir que el personal sanitario debe averiguar qué quiere
el paciente, qué seria lo que le haria feliz, y a partir de aqui actuar en consecuencia.
Cuando no se puede curar, se debe dejar el ensafiamiento a un lado y dedicarnos a

cuidar, procurando una muerte en paz, sin dolor ni sufrimiento.*317

3.14 CONSPIRACION DEL SILENCIO (CS)

Se define como la evitacion por parte de paciente, personal sanitario o familiares de
gue alguna de las partes conozca con todo detalle el diagndstico o el prondstico de
una enfermedad. Sin embargo, la experiencia indica que en algin momento se
acabara enterando a corto-medio plazo de la gravedad de la enfermedad ya que es

muy dificil ocultarle al paciente o a los familiares el proceso de la misma. Siempre hay
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que tener en cuenta que el sanitario tiene el deber y el paciente el derecho de conocer
la verdad.??

La CS tiene 2 niveles en cuanto al conocimiento de la informacion: parcial, cuando el
paciente no conoce su prondstico, y total, cuando no conoce ni diagnéstico ni
pronéstico. Segun el causante de la CS se llama adaptativa a la CS en la que el
paciente no lo habla, lo niega, lo evita o parece que no quiere saber y desadaptativa, a

la que quiere saber y pregunta pero su familia o el profesional no quieren decir.?

Esta evitacion de la verdad se lleva a cabo por diversas circunstancias las cuales
son:®
e Miedo a la expresiébn de emociones que conlleva el arduo proceso de una
enfermedad grave por parte tanto del paciente como de los familiares.
e Carencia por parte del personal sanitario de la capacidad de dar malas noticias.
En este hecho influye las experiencias previas del profesional.
o Falta de realizacion del Consentimiento Informado a lo largo del proceso.
¢ Problemas intrafamiliares, en situaciéon de crisis o con mal funcionamiento.
e Gravedad de la enfermedad, a peor pronéstico mas probabilidad de que

aparezcala C.S.

Esta conspiracion se manifiesta cuando se evita nombrar la enfermedad y el
pronéstico, utilizando mentiras y evitando la expresién de sentimientos para ello el
paciente se oculta y se le deja de consultar decisiones que conciernen a su antiguo rol
en la familia.

El responsable de la informacién es el profesional responsable del paciente aunando
criterios con todo el equipo sanitario, la informacién la aporta la enfermera con

participacién o no de los familiares.?

Los profesionales sanitarios que conocen al paciente y a los familiares son los mas
adecuados para convencerlos que el pacto de silencio es un handicap en el proceso
de la enfermedad. Si el profesional no es capaz de llevar a cabo esta tarea puede

delegarla a otro personal sanitario.?*

Existen diversas actitudes ante la conspiracion del silencio, a continuacién veremos las

pautas necesarias para resolverlas de la mejor manera posible.*3

22



Aspectos éticos y legales en cuidados paliativos

e La verdad da mas tranquilidad que la incertidumbre, por lo que es
recomendable instruir al paciente hasta el nivel que él quiera saber, aceptando
Su posicion.

e Saber encontrar el momento adecuado para dar la informacion, evitando
lugares como los pasillos, ya que es necesario proporcionar intimidad para dar
malas noticias.

e Dedicar el tiempo adecuado para facilitar la expresion de emociones y
proporcionar un acompafamiento activo.

e No imponer nuestros ideales ni a la familia ni al propio paciente si no desean
conocer la situacion real, es necesario esperar a que se adapten a la situacion
mostrando una escucha activa y resolviendo sus dudas explicAndoles que se
les daré la noticia de la mejor manera posible ya que estamos capacitados para

ello.

En caso de que un familiar no se encuentre en situacién de sobrellevar la noticia como
en el caso de los nifios, enfermedades mentales graves o ancianos se tendra que dar
la informacion de forma progresiva y gradual, avisar a la familia de la necesidad de
apoyarlo en todo momento y facilitar la compresion de la informacién necesaria como

la muerte del paciente.®

Cuando la conspiracion provenga del propio paciente es necesario darle las pautas
necesarias para que pueda abrirse y desahogar sus propias dudas, es mas habitual
gue el paciente elija a las enfermeras como interlocutoras de la informacién, por lo que
debemos facilitarles las expresiones de tristeza y angustia y darle tiempo para aceptar

la situacion.*3

Es necesario ir ganando confianza con la familia y con el paciente evitando
compadecerse de ellos, tratandolos con una actitud natural para asi favorecer que

poco a poco abandonen la conspiracion del silencio.*®

La unica forma de prevenir la conspiracion del silencio es garantizando la interlocucion
entre pacientes y familiares en los espacios adecuados, con el apoyo necesario y
sobre todo entre los diferentes profesionales sanitarios y niveles asistenciales para
proporcionar una informacién unificada e igualitaria. S6lo siendo capaces de prevenirlo
podremos evitar el aislamiento y el sufrimiento del paciente, lo que mejorara su calidad
de vida y evitara en los familiares la elaboracién de un duelo patol6gico en los

familiares.?®
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3.15 EUTANASIA

La eutanasia surge a raiz del dilema social que se crea cuando una persona padece
una enfermedad incurable con dolor y/o sufrimiento y no existen medios para tratar de
aliviar este padecimiento.?®

Etimolégicamente, eutanasia (del griego “eu”, bien y ‘thanatos”, muerte) significa

“buena muerte”, bien morir.°

Asi, podemos definir la eutanasia como la terminacion de la vida humana por medios
indoloros con el propésito de poner fin al grave sufrimiento fisico. Se trata de facilitar la
muerte.™El significado de la eutanasia comenzé con la connotacion de muerte facil, de
buena muerte, al considerarse una actividad médica necesaria para facilitar la muerte.
Por ultimo, adquirid la consideracion de “asesinato piadoso”, ya que al fin y al cabo, el
hecho de que un ser humano acabe deliberadamente con la vida del otro,

independientemente de la motivacion, se considera asesinato.®

Durante los ultimos 20 afios se han producido numerosos debates en torno a la
eutanasia, suscitados por diversos casos, algunos acaecidos en nuestro pais, el mas
conocido es el del espafiol Ramén San Pedro Camean, mdas conocido por servir de
argumento en la pelicula “Mar Adentro”, San Pedro sufrié una tetraplejia desde el afio
1963, como consecuencia de una seccion medular provocado por un accidente, desde
ese momento, se encontraba con todo su cuerpo inmovilizado, a excepcion de la
cabeza y no habia ninguna esperanza de recuperacion.

Después de afos de convivir con esa discapacidad completa lleg6 a la conclusién de
que su existencia era mas tortura que una vida digna y que por ello una “buena
muerte” tenia mas sentido que seguir viviendo en esas condiciones.

Su condicién le impedia el suicidio, asi que por esta razén solicitdé judicialmente la
asistencia médica para acabar con su sufrimiento y exonerar a los médicos de
cualquier responsabilidad penal. Literalmente, Ramén pidid “que se autorice a mi
médico de cabecera a que me suministre los medicamentos necesarios para evitar el
dolor, la angustia y la ansiedad que el estado en el que me encuentro me produce, sin
gue eso, en ningln caso pueda ser considerado, bajo el punto de vista penal, como
ayuda al suicidio, delito o faltas de ninguna clase, al asumir por mi parte el riesgo de

tal medicacion y poder asi, llegado el caso, morir dignamente”.
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El caso fue presentado ante los juzgados de Barcelona y fue desestimado por no
corresponder la jurisdiccion a la del domicilio del interesado, por lo que lo intenté
nuevamente ante los juzgados de A Corufia, dénde tampoco tuvo éxito.

Finalmente San Pedro, una vez agotada la via legal, con la ayuda de un grupo de

amigos, toma cianuro y murié el 12 de enero de 1998 en Boiro (La Corufia).?’

Después de este este caso se ha llevado a cabo numerosos debates, pues ¢no
deberia ser moralmente ético que todos tengamos derecho a desear una buena
muerte, a morir de manera digna. Asi pues, ¢los sanitarios, no deberiamos tener la
obligacién de apoyar a nuestros pacientes a tener una muerte digna, sin sufrimiento?.
Como dijo Francis Bacon en 1623 “la funcién del médico es devolver la salud y mitigar
los dolores y los sufrimientos, no s6lo en cuanto esa mitigacion puede conducir a la

curacion, sino también si puede servir para procurar una muerte tranquila y facil”.?®

En el caso de San Pedro estariamos hablando de una eutanasia intencional con claros
matices de acabar deliberadamente con la vida del paciente a pesar de su voluntad

expresa, hecho que esta penado por el codigo civil.2®

Existen varios tipos de eutanasia las cuales podriamos clasificarlas de varias maneras:
26

o FEutanasia voluntaria e involuntaria.

o Eutanasia activa o pasiva.

 FEutanasia directa o indirecta.

Por un lado, hablamos de eutanasia involuntaria a la que se llevaria a cabo sin que el
solicitante de ésta fuera el propio enfermo, hecho que a dia de hoy no se acepta ni
moral ni legalmente, y en el caso de que lo fuera, traeria graves consecuencias
sociales, ya que es dificil establecer un punto ético en el que se considere que vivir ya
no merece la pena. Por contra, y como su nombre indica, la eutanasia voluntaria es

aquella en la que el enfermo manifiesta que desea este tipo de muerte.?®

Por otro lado, se puede definir eutanasia activa a aquella donde se administra una
determinada medicacion con el fin de acabar con la vida de la persona sin producirle
ningun tipo de dolor ni de sufrimiento. Desde la perspectiva contraria, existe la
eutanasia pasiva, en la que se toma la decision de no continuar con los tratamientos

previamente establecidos ya que no beneficiaran al paciente ni a su familia.2®
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Concluimos la clasificacién con la eutanasia directa, que es aquella en la que se le
administra al enfermo dosis de opioides como morfina en exceso para asi acortar su
vida, y nos referimos a eutanasia indirecta cuando el objetivo de la administracion de

dichos opioides esta destinada a la reduccién del dolor y al fomento del confort.?

La eutanasia indirecta esta aceptada éticamente. El debate ahora concierne a la

eutanasia voluntaria, activa y directa la cual esta considerada como asesinato.?

Todo esto se resume en la finalidad de los actos, clasificado por G. Higuera:®

Eutanasia intencional, se caracteriza por acabar deliberadamente con la vida del
paciente: °

e Se enfrenta con la vida.

e Adelanta la muerte; la ayuda; la favorece.

e Acorta, abrevia la vida.

¢ Mata.

En el lado opuesto se encuentra la Distanasia, la cual tiene como intencién todo lo
contrario, es decir en la anterior el objetivo es la muerte del enfermo y en ésta es la
evitacién de esta con todos los medios necesarios en ella se prima la cantidad antes

de la calidad de vida: °

e Se enfrenta con la muerte.
e Retrasa la muerte, la dificulta.
o Aleja, alarga, prolonga, amplia la vida.

e« No deja morir.

Se entiende la distanasia como el tema tratado en el punto 3.5, el encarnizamiento

terapéutico.®

En la postura central se encuentra equilibradamente la Adistanasia u Ortotanasia es
la que se utiliza actualmente en nuestra sociedad y forma las bases de la Medicina
Paliativa: °

e Niadelantaria ni retrasaria la muerte.

o Niacortaria ni alargaria la vida.

¢ No favoreceria la muerte, pero tampoco la dificultaria.

e No se enfrentaria con la vida, aunque tampoco se empefiaria por ella.
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o No mataria, pero si dejaria morir.

3.16 SEDACION

El “Diccionari Enciclopédic de Medicina” (originario de Catalufia) define sedacién como
“accidon producida por los sedantes”, los cuales vienen definidos por el mismo como
“sustancias que disminuyen el dolor, 0 mas exactamente, la excitacion del sistema
nervioso central. La accion sedante de muchos medicamentos esta relacionada con
sus cualidades analgésicas, tranquilizadoras e hipndticas, y el tipo de accién que se

alcanza depende de la dosis administrada”.?®

La sedacion paliativa se define como la administracion de determinados farmacos con
propiedades sedantes con la finalidad de reducir el nivel de conciencia de un paciente
tanto como sea necesario para evitar que sufra. Puede ser superficial o profunda -
segun la situacién de agonia del enfermo- e intermitente o continua, segun permita o
no intervalos de sedacion. Esta indicada en pacientes que se encuentran en sus
Gltimos dias de vida cuando existen sintomas que ya no pueden ser controlados con el
tratamiento de base, con el objetivo de prevenir el sufrimiento predecible para poder

asi proteger al paciente de todo mal.3°

Antes de poner en practica la sedacion es necesario:!’

e Reconocer la existencia de sintomas que afecten al estado de bienestar del
paciente.

e Procurar que el paciente proporcione el consentimiento para inducirlo en un
estado de disminucién de conciencia.

e Averiguar si existe algun deseo que ha quedado mal expresado o que pueda
variar en el tiempo.

e Ayudar al paciente a priorizar entre sus valores.

e Asegurarse de que la muerte esta proxima.

Por regla general, la sedacién paliativa estd indicada sobre todo en situaciones de

delirium, disnea y dolor.’

Por otro lado, se encuentra la sedacion terminal, la cual ha sido definida como “la
administracion deliberada de farmacos para producir una disminucion suficientemente
profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya muerte se

prevé proxima, con la intencion de aliviar un sufrimiento fisico y/o psicolégico
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inalcanzable con otras medidas y con el consentimiento explicito, implicito o delegado

del paciente."!

Este tipo de sedacion, constituye la manera mas eficaz para atender a un enfermo
terminal ya que con ella conseguimos "la sedacién profunda, objetivo primario de la
intervencion, indefinida y por tanto irreversible y cuyo objetivo es evitar una situacién
muy aversiva y de muy dificil control por otros medios" Esta solo se lleva a cabo

cuando la muerte préxima es una certeza absoluta.*?

Sin embargo, en algunas ocasiones esta decision es objeto de multiples discordias
pues con la sedacién ocurre lo conocido como “doctrina del doble efecto” es decir al
aplicarla se cuestiona la accion debido a que la sedacién produce un efecto positivo,
paliar el dolor y con ello el sufrimiento de la persona y un efecto negativo que proviene
de los efectos adversos de los sedantes, disminucion de la consciencia, debilidad
extrema, depresion respiratoria, hipotensién, en definitiva, un empeoramiento del
estado del paciente. Es por ello por lo que muchos profesionales y familiares se
cuestionan antes de llevar a cabo una sedacion ya que por sus efectos negativos crea

una sensacion de estar acortando la vida del paciente.®

Sin embargo, la sedaciébn es una medida ampliamente aceptada incluso por la
institucién eclesiastica, ya que se le considera una herramienta muy Gtil y éticamente

correcta en la toma decisiones ante un sufrimiento intenso.33

Ademads, la sedacion es una medida que por regla general siempre es bienvenida
entre los familiares de los enfermos, ya que ellos buscan principalmente que su ser
querido sufra lo menos posible, por lo que la mayoria de veces no se oponen a dicha

propuesta, de hecho muchas veces la iniciativa surge del propio ntcleo familiar.”

3.17 CONSENTIMIENTO INFORMADO (ClI)

El término “consentimiento informado” se introdujo en el panorama sanitario espafiol a
partir de 1986, con la promulgacién de la Ley General de Sanidad. Este término se
basa en dos pilares fundamentales: la informaciéon y la voluntad para aceptar o
rechazar un acto determinado, estando ambos tan estrechamente ligados que no
puedan existir el uno sin el otro en materia legal, ya que no es posible querer algo a

ciencia cierta si no se conocen todos los detalles que lo engloban.*®
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La ley 41/2002 promulga el consentimiento informado como un derecho
fundamental, por ello para someter a una persona a un tratamiento médico es preciso
contar con su consentimiento, ya que tiene el derecho a decidir sobre si mismo, su
cuerpo, su integridad fisica y su vida para que esto pueda llevarse a cabo con todas
las garantias. Anteriormente el paciente debe ser informado del tratamiento
aconsejado y de sus consecuencias. No s6lo es necesario un consentimiento para
todo el tratamiento de una enfermedad, sino uno por cada tratamiento invasivo que se
le vaya a realizar al mismo como para cualquier actuacion tanto preventiva como
diagnéstica. Esto se recoge en el art. 24 el derecho del paciente a negarse al
tratamiento excepto en los casos determinados por la ley, debiendo constatar la
negativa por escrito. Hay que tener en cuenta que no es sélo un derecho, sino que es
también un documento que se firma para autorizar al facultativo para que ejerza sobre

la persona firmante el procedimiento que se consiente en dicho documento.?®

La informacién que se le proporcione al paciente, deberd estar regida por tres
caracteristicas principales:!®
e Los receptores de la informacién son el paciente y sus familiares, aunque
frecuentemente nos podemos encontrar con la situaciéon en la que el paciente
no desee que sus familiares sean participes de la situacién, por lo que se debe
respetar el derecho a la intimidad.
e La informacién debe darse en términos comprensibles, adaptandose siempre al
nivel cultural de la persona a la que nos estamos dirigiendo.
e La informacion debe ser completa y continuada de manera verbal y escrita,
teniendo en cuenta que la proporcién de ésta en forma de redaccion no exime

al facultativo de la obligatoriedad de su comunicacién oral.

En cuanto a la cantidad de informacién proporcionada, debemos hacer mencion al
criterio de persona razonable, en el que el profesional estima qué cantidad de
informacién debe contar a una persona, teniendo en cuenta qué es lo que una persona
racional desearia escuchar. También existe la valoracién in situ del paciente, donde se
analiza en el momento la informacion que desea recibir, y si el paciente estad o no

dispuesto a recibir mas aclaraciones.*8

Existen situaciones en las que no hay posibilidad de obtener el consentimiento
informado. Estas se conocen como excepciones al consentimiento, y son las
siguientes:®

e Cuando el sujeto no sea capaz de tomar decisiones.
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e Cuando la no intervencion sea un riesgo para la salud publica.

e Cuando la urgencia no permita retrasos.

3.18 DOCUMENTO DE VOLUNTADES ANTICIPADAS (DVA)

El documento de voluntades anticipadas o testamento vital es un escrito en el cual se
manifiestan los deseos que tendria una persona en plenas capacidades, libre y de
acuerdo con determinados requisitos legales, que en el caso de que su vida se viese
comprometida o ésta presentara imposibilidad para expresarse se tendrian en cuenta.
Existen varios modelos de este tipo de documento, desde los que se oponen a
prolongar la vida hasta los que atafien a una Unica patologia como puede ser el
cancer.? Concibe también la posibilidad de nombrar a alguien como persona
representante en estos casos. En este caso, el representante es el interlocutor valido
con los profesionales, y debe conocer los valores y deseos de la persona a la que
representa.

Tanto el médico responsable como el resto de profesionales de la atencién sanitaria

estan obligados a tener en cuenta el DVA y a aplicarlo tal y como dictamina la ley.

Se debe tener en cuenta que el DVA es vélido una vez esta escrito y firmado por el
notario y la persona interesada, pero no serd aplicable hasta que la persona
interesada no sea capaz de expresar su voluntad. Hasta ese momento, prevaldra todo

lo que manifieste la persona en plena consciencia.3*

El objetivo principal del DVA es gue los profesionales que deben atender y acompaiiar
al paciente en su proceso final, conozcan los deseos y valores del paciente para poder
respetarlos mejor y tenerlos en cuenta a la hora de tomar decisiones sobre el paciente.
Realizar este documento debe ser la expresion de un proceso reflexivo sobre valores
personales y a su vez, le facilita al paciente la comunicacién con los profesionales
favoreciendo una relacion clinica mas transparente y de mas confianza, concibiéndolo
como una herramienta de participacion interactiva en decisiones compartidas. En
general, el DVA no implica que el paciente indique qué tratamiento se debe seguir,
sino que él pueda escoger entre opciones razonables y rechace aquello con lo que no
esté conforme.

Ademas de esto, el hecho de que una persona se responsabilice de sus decisiones
futuras sobre la propia salud, libera a la familia de una carga muy importante, como es

la dificultad que supone tomar decisiones delicadas sobre la vida de un ser querido.3
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Las ventajas que ofrece el DVA, si la persona es informada de manera adecuada

sobre el proceso que esta experimentando son:**

e Aumentara el conocimiento de su enfermedad y a su vez propiciara una
reflexién sobre los valores que realmente pretende defender.

o Objetivara una mejor relacion clinica, ya que el profesional y el enfermo
podran consensuar las actuaciones y los limites que se deben respetar.

o Posibilita que se interpreten adecuadamente los deseos de las personas,
ya que se habran expresado explicitamente y se habran expuesto las
preferencias y los valores en que se basa, o bien habrd nombrado a un
representante que sabe cuales son sus deseos.

e Permite una planificacion anticipada de la atencién sanitaria, por lo que
facilita la toma de decisiones terapéuticas.

o Refuerzala buena practica médica, ya que ésta implica tener en cuenta la
voluntad del paciente y su participacion en la atencién que se le ofrece.®*

e Evitalaaplicacion de procedimientos no deseados.

o Disminuye el riesgo de tomar decisiones erroneas, pues facilita el
establecimiento de un objetivo consensuado, y por tanto la futilidad de las
actuaciones que no proceden.

e Ayuda adescargar alafamilia de latoma de decisiones dificiles
relacionadas con la salud del paciente.

e Aporta seguridad éticay juridica tanto al ciudadano que la otorga como al

profesional que la tiene en cuenta y la aplica.

A pesar del gran avance que en cuanto a derechos implica este documento, Su uso
actualmente es bastante reducido, ya que la mayoria de gente opta por designar a

alguien que sea su representante en estas situaciones.’

3.19 DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA

Ante una situacion complicada como es la de un paciente terminal, es dificil tomar
decisiones, sin caer en el paternalismo, en el que las decisiones son tomadas por el
médico y luego informa a los demés como se hacia en el pasado. Para evitar esta
situacién autoritaria la mejor herramienta en Cuidados Paliativos es la comunicacion,
establecer una relacién empatica entre los profesionales sanitarios y el enfermo sobre
su enfermedad es la mejor manera de aportarle al paciente una informacion veraz

sobre su enfermedad que le permita tomar decisiones por si mismo.*’
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Existen varios factores que facilitan la toma de decisiones los cuales son:*’

Una situacion clara de agonia, donde ya toda esperanza de mejora esta
desechada y la muerte se encuentra a horas o dias de suceder. En estos casos
existen unos protocolos que ayudan a definir el proceso.

Que el proceso sea participativo y multidisciplinar, todo el equipo debe formar
parte democraticamente de las decisiones para asi conseguir la opcion mas
razonable posible, siempre incluyendo en este proceso al enfermo y a la
familia, teniendo en cuenta, como factor principal, sus deseos.

Con el método participativo antes mencionado, hacer hincapié en los deseos
del paciente siguiendo los objetivos de éste. Es de vital importancia que sea el
enfermo el que ponga los limites de hasta donde quiere ser tratado y cémo. Es
por ello esencial la relevancia de la ya mencionada comunicacion entre equipo-
familia-enfermo, que permita al enfermo tomar decisiones no sélo de la
situacién actual sino de las futuras dificultades que se vayan presentando

incluso cuando él ya no sea capaz de tomarlas por si mismo.

En la toma de decisiones se podria seguir las 5 etapas de Nufez Olarte, las cuales

son:Y’
1.

2.

Saber identificar los problemas potenciales y los efectos adversos que puedan
influir en la calidad de vida (hipercalcemia produce nauseas, delirios, etc.)
Valorar el grado de sufrimiento asociado al problema y tratarlo sabiendo
adecuar los tratamientos con la fase en la que se encuentre la enfermedad (la
hipercalcemia en el inicio de la fase terminal obtendria un tratamiento curativo
con bisfosfonatos y sin embargo en la fase agénica un tratamiento paliativo con
haloperidol).

Identificar las molestias potenciales derivadas de tratar los problemas (tratar la
hipercalcemia conlleva la derivacion hospitalaria, tratamiento invasivo como
canalizacién de via IV o la hidratacion parenteral).

Presentandole al paciente todas estas premisas, desarrollar un consenso entre

paciente, familia y equipo sobre las pautas a seguir.

Ahora bien, ¢qué hacer ante un paciente incapaz de tomar las decisiones por si

mismo?

Esta incapacidad no es total o nada, sino que existen grados:*3
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e Pacientes con minimo nivel de competencia: tienen conciencia basica de su
propia situacién y son capaces de asentir a las opciones. Pertenecen a este
grupo: nifios, deficientes mentales profundos, dementes seniles moderados...
Se les permite consentir en tratamientos eficaces y rechazar tratamientos
ineficaces pero sin capacidad de decisién.

e Pacientes de mediano nivel de competencia: Comprenden la situacion
médica y el tratamiento y su capacidad de eleccion viene derivada de las
expectativas médicas. Pertenecen a este grupo: adolescentes entre 16-18
afios, deficientes mentales leves y ciertos enfermos psiquiatricos. Se les
permite consentir o rechazar tratamientos de eficacia dudosa.

¢ Pacientes con elevado nivel de competencia: Son capaces de comprender
de forma reflexiva y critica la enfermedad y el tratamiento y tomar decisiones
racionales derivadas de sus creencias y valores. Pertenecen a este grupo:
adultos mayores de edad con las capacidades mentales intactas. Se les
permite consentir o rechazar tratamientos eficaces, prima su decision por
encima de todo. Las caracteristicas de éstas son la autorreflexion, racionalidad

y sentido moral.

Fuera de esta clasificacidbn se encontrarian los pacientes incapaces totales como los
gue se encuentran en estado de coma, los recién nacidos o los disminuidos psiquicos
profundos. Para estas situaciones se promulg6 la Carta de Derechos y Deberes del
Paciente por el Instituto Nacional de Salud en 1984 ddnde se recoge que en caso de
incapacidad total seran los familiares o personas legalmente responsables los
encargados de tomar las decisiones por el paciente siguiendo las directrices previas

del paciente, aplicando las preferencias y valores de éste.’®

4. OBJETIVO

Realizar una revision bibliografica sobre los aspectos éticos y legales que afectan a los

familiares y a los pacientes que reciben un tratamiento de cuidados paliativos.

5. METODOLOGIA
Se ha llevado a cabo una busqueda bibliogréafica a través de las bases de datos de
PubMed, Google Académico, Cinahl, Cuiden, Web of Science y Scopus.

” ” ” W

Las palabras clave utilizadas han sido: “palliative care”, “bioethics”, “ethics”, “cuidados

” o« ” o« ”

paliativos”, “conspiracion del silencio”, “end of life”, “sedacion paliativa”,
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“decisiones”,”dilemma”,”acceso”, “ethical dilema”, “final de la vida”, “voluntades”,

“anticipadas”.

Las formulas utilizadas fueron:

o Palliative care (AND) ethics (OR) bioethics.

e Conspiracion del silencio (AND) cuidados paliativos.

e Acceso (AND) cuidados paliativos.

e Decisiones (AND) cuidados paliativos.

o Palliative care or end of life care (AND) ethics.

o Palliative care (AND) ethical dilemma.

e Decisiones (AND) final de la vida.

o Palliative care (AND) dilemma.

e Decisiones (AND) end-of-life (OR) bioethics.
¢ Voluntades (AND) anticipadas.

e Sedacion (AND) final de la vida.

Para acotar la busqueda se han establecido los siguientes criterios de inclusion y

exclusion:

Tabla 1. Criterios de inclusion y exclusién en la busqueda de articulos

Criterios de inclusién

Criterios de exclusion

Publicaciones que traten temas relacionados
con las cuestiones éticas y hioéticas en el
ambito de los cuidados paliativos.

Publicaciones centradas en el
ambito pediatrico.

Publicaciones centradas en adultos.

Articulos de opinion, cartas al
director, revista no cientifica y
folletos.

Acceso gratuito.

Publicaciones con acceso a texto completo.

Publicaciones entre 2009 - 2017

Publicaciones en catalan, inglés, francés y
espariol.

Estudios clinicos, estudios comparativos y
ensayos clinicos.

Fuente: Elaboracién propia
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Tabla 2. Proceso de blsqueda de articulos

Términos de busqueda | Base de datos | NUumero de articulos | NUmero de articulos NUumero de Numero de articulos
encontrados seleccionados por articulos seleccionados
titulo seleccionados
por resumen
Palliative care (AND) PubMed 109 10 3 2
ethics (OR) bioethics
Conspiracién del silencio Google 383 14 2 2
(AND) cuidados paliativos Académico
Acceso (AND) cuidados Google 565 45 5 1
paliativos Académico
Decisiones (AND) Cuiden 62 10 2 1
cuidados paliativos
Palliative care (OR) end of Cinahl 14 3 1 1
life care (AND) ethics
Palliative care (AND) Web of 31 10 1 1
ethical dilemma Science
Palliative care (AND) Scopus 38 3 1 1
dilemma
Decisiones (AND) final de Cuiden 98 10 3 2
la vida
Decisions (AND) end of Cinahl 86 6 1 1
life (OR) bioethics
Voluntades anticipadas Cuiden 81 16 5 1
(AND) cuidados paliativos
Sedacién (AND) final de Google 35 4 2 1
la vida Académico
Busqueda manual 3

Fuente: Elaboracién propia
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6. RESULTADOS

Una vez realizada la busqueda sistematica en las bases de datos PubMed, Google
Académico, Cinahl, Cuiden, Web of Science y Scopus, afiadiendo también resultados
de busqueda manual y se procede a la lectura exhaustiva de los articulos encontrados
valorando su relevancia sobre el objetivo establecido. Por ultimo, se analizan dichas
referencias con el proposito de comprender cudl es la situacién actual en relacion a las
discrepancias actuales sobre los aspectos éticos y legales que afectan a los pacientes
y sus familiares que reciben cuidados paliativos, conocer cémo se llevan a cabo y si se

rigen por la ley vigente.

La busqueda aporté 1506 resultados. Una vez aplicados los criterios de inclusion y
exclusion, se seleccionaron para el estudio un total de 18 articulos (2 de Pubmed, 4 de
Google Académico, 2 de Cinahl, 4 de Cuiden, 1 de Web of Science, 1 de Scopus 'y 3
de busqueda manual).

6.1. Esquema de resultados

A continuacion, se muestra esquemas con la funcion de ejemplificar los resultados
obtenidos estando divididos en afio y lugar de publicacién asi como cuantificar el

numero de articulos segun el tema.

- Articulos seleccionados en funcién del afio de publicacion

Como se puede observar en la Figura 1 la mayor parte de los articulos son de

publicacién reciente (<5 afios), excepto 4 de ellos de un total de 18 articulos.

Figura 1. Articulos seleccionados en funcién del afio de publicacion

2017
2016
2015
2014
2013
2012
2009
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2
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- Articulos seleccionados en funcién del lugar de publicacién

Como se puede observar en la Figura 2 los articulos estan publicados en su mayor
parte en Espafia aunque también existen articulos de Estados Unidos, Reino Unido y
Nueva York permitiendo asi conocer datos de otras culturas diferentes a la de nuestro
pais.

Figura 2. Articulos seleccionados en funcién del lugar de publicacion

®m EE.UU m= Espafia = Reino Unido Nueva York

- Articulos seleccionados en funcion del tema

Como podemos ver en la Figura 3 existe un mayor nimero de articulos referentes al
DVA, a la toma de decisiones y a la CS ya que son los temas que mas desconociamos
previo a la realizacion de este proyecto.

Figura 3. Articulos seleccionados en funcién del tema
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enfermeras

M Tema de los articulos
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6.2. Tabla de resultados
Seguidamente en la tabla 3 se muestra la seleccion de los 18 articulos seleccionados, ordenados por su orden de seleccion.

Tabla 3. Seleccion de articulos

Autor Afo | Revista Titulo Obtencién de datos Objetivo y conclusidn principal
1 | KassNE, |2015| SAGE | A pilot study of simple Estudio correlacional Objetivo
Taylor HA, journals | interventions to improve En este estudio se da a 8 grupos de personas 3
Ali J, informed  consent in modelos diferentes de Cl y a algunos de ellos se les
Hallez K, clinical research: sumo una sesion de preguntas y respuestas para
Chaisson feasibility, approach, and conocer la forma mas eficaz de ofrecer la
L. results.® informacion del Cl.
Conclusion
Se demostré que los pacientes que reciben hojas de
Cl y dicha sesibén, tienen una mayor comprension
acerca de los procedimientos a realizar en
comparacién a aquellos a los que solo se les
administra el Cl estandar.
2 | Velarde 2017 | Gaceta | Dificultades para ofrecer Estudio cualitativo Objetivo
JF, Sanitaria | cuidados al final de la fenomenoldgico Estudio que tiene por objetivo saber qué dificultades
Luengo R, vida en las unidades de descriptivo. presenta el personal de enfermeria de una UCI para
Gonzalez cuidados intensivos. La con los cuidados al final de la vida de los pacientes.
R, perspectiva de Conclusién
Gonzalez enfermeria.®® El personal de enfermeria necesita mas formacion
S, Alvarez sobre los cuidados al final de la vida mediante el uso
B, de guias o protocolos y el desarrollo de estrategias
Palacios de afrontamiento, ya que existen muchos déficits,
D. sobre todo a nivel académico y psicoemocional.
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Koyfman 2016 | Cancer | Informed consent Estudio prospectivo Objetivo
SA, Reddy conversations and Se trata de un estudio en el que se hace una
CA, Hizlan documents: A comparacién entre la explicacion del Cl de forma
S, Leek guantitative oral (en conversacion) y el Cl escrito para conocer
AC, comparison.®’ que manera es la mas eficaz para que el paciente
Kodish AE comprenda la informacion.
Conclusién
Se determind que la informacién aportada de forma
oral es mucho mas clara y el paciente la entiende
mas, pero a nivel de informacibn de los
procedimientos a realizar sobre el paciente, el
documento escrito es mucho mas exhaustivo.
Bermejo 2012 | Medicina | Conspiracion del silencio | Estudio observacional, | Objetivo
JC, Paliativa | en familiares y pacientes | descriptivo y longitudinal. | El estudio se realizdé sobre pacientes ingresados en
Villacieros al final de la vida unidades de cuidados paliativos, sus familiares y los
M, ingresados  en una profesionales de ésta, con el objetivo de determinar
Carabias unidad de cuidados el grado de conocimiento que tenian los pacientes
R, paliativos: nivel de sobre su diagnostico y prondstico.
Sanchez informacién y actitudes Conclusién
E, Diaz- observadas.®® Se concluyé que poseen mucha informacion sobre
Albo B. su diagndstico pero muy poca del pronéstico.
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Cejudo A, | 2015 | Enfermer | EI pacto de silencio | Estudio cualitativo con | Objetivo
Lopez B, ia Clinica | desde la perspectiva de | enfoque fenomenoldgico. | EI objetivo del estudio es conocer por qué se
Duarte M, las personas cuidadoras produce el pacto de silencio entre pacientes,
Crespo de pacientes paliativos.*® cuidadores y profesionales sanitarios.
MP, Conclusioén
Coronado Se concluy6 que el pacto de silencio ocurre debido a
C,Dela la existencia de un bloqueo de la comunicacion
Fuente C. profesional-paciente por parte de la familia;
engafios, mentiras para mantener el ocultamiento,
ocultamiento del médico/a responsable de su
proceso al paciente y una atencién paternalista
De Vries 2017 | Palliative | Ethical dilemmas faced | Estudio fenomenolégico | Objetivo
K, and by hospice nurses when | através de entrevistas | En este estudio se analizan los objetivos que tenian
Plaskota Supporti | administering  palliative semiestructuradas. las enfermeras a la hora de aplicar la sedacion
M. ve Care | sedation to patients with paliativa para comprender las dificultades que tienen
terminal cancer.* las enfermeras al aplicarla.
Conclusion
Se concluyé que con frecuencia se trata de un
problema ético y emocional para ellas, que suele
causar bastante incomodidad, por ello se considera
fundamental la formacion del personal y el apoyo a
éste en este tipo de précticas.
Navarro 2015 | Eticade | El papel de enfermeria Estudio cualitativo Objetivo
M, los ante la toma de fenomenoldgico El objetivo de este articulo es conocer el papel de
Jiménez cuidados | decisiones de la interpretativo enfermeria ante el proceso de muerte del paciente
M. limitacibn del esfuerzo critico que se encuentra en la UCI, con el propdsito

terapéutico en las
unidades de cuidados
intensivos.*

de describir su participacion en la toma de decision
de la limitacion del esfuerzo terapéutico.

Conclusién

La enfermera de cuidados intensivos percibe que no
participa de forma activa en la toma de decisiones al
final de la vida.
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Valles P,
Garcia I.

2013

Medicina
Paliativa

Formacién basica en
cuidados paliativos:
estado actual en las
universidades de
enfermeria espafiolas.*?

Estudio descriptivo
prospectivo.

Objetivo

El estudio tiene por objetivo conocer el estado actual
de la formacion en cuidados paliativo de las
universidades espafiolas para ello se revisaron los
planes de estudios de 112 universidades publicas y
privadas. De ellas, el 63,39%, tienen asignaturas de
cuidados paliativos, siendo obligatoria en el 77,
46%, y optativas 22, 53%. Aquellas universidades
gue no tienen la asignatura, 36,60%, dedican de
algiin modulo dentro de otra asignatura a cuidados
paliativos.

Conclusién

Todas las universidades espafiolas imparten la
asignatura o moédulos sobre cuidados paliativos,
pero no todas lo hacen de forma obligatoria. No
existe unificacion en cuanto a los créditos en la
asignatura de cuidados paliativos. Los estudiantes
no tienen la misma oportunidad de recibir una
formacion bésica en cuidados paliativos, en todas
las comunidades.

Cejudo A,
Lépez B,

Crespo P,
Duarte M,
Coronado
C,Dela

Fuente C.

2012

Etica de
los
cuidados

Motivos para la
conspiracion de silencio
a través del relato de
una cuidadora familiar.*®

Estudio cualitativo
interpretativo.

Objetivo

El estudio consiste en una entrevista a la hija de una
paciente terminal que desconoce su situacion,
donde la informacion solo la recibe su hija con el
objetivo de conocer cuales son las razones que la
llevan a ésta a establecer el PS

Conclusién

La hija oculta la informacién, por lo que es ella quien
toma todas las decisiones, creyendo asi aliviar el
sufrimiento de su madre, cayendo en la obstinacion
terapéutica por lo que existe una clara falta de
comunicacion.
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10

Hastings
Center
Report

2016

Hastings
Center
Report

Isn’t that euthanasia?*

Estudio de caso

Objetivo

Se trata de una paciente de 85 afios que sufre un
TCE y queda inconsciente debido a una hemorragia
cerebral masiva. Los médicos deciden instaurar
ventilacibn mecéanica aun sin tener esperanzas de
mejoria. La hija decide que quiere que se le retire
todo procedimiento que pueda hacer que su madre
continde con la vida cuando no hay esperanza.
Conclusion

El médico decide que no se debe quitar la
ventilacién porque la paciente debe morir por la
hemorragia, y no por retirarle los dispositivos, pero
finalmente se hace caso a la familia.

11

Lozano M,
Martinez
C,

Avila R.

2014

Revista
Paraninf
o Digital

Conocimientos de la
poblacion sobre las
Voluntades Anticipadas*

Estudio descriptivo
transversal

Objetivo

El presente estudio tiene por objetivo valorar los
conocimientos que posee la poblacion acerca de las
Voluntades Anticipadas.

Conclusién

Se concluye que se tiene un desconocimiento
generalizado sobre las Voluntades Anticipadas, a
pesar de que regulan aspectos como son el poder
decidir en circunstancias de incapacidad, la
donacion de drganos, o evitar que un familiar tenga
gue decidir por nosotros.
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12 | Hsien- 2012 | Psycho- | Family experience with Estudio transversal. Objetivo
Liang H, Oncolog | difficult decisions in end- El propésito de este estudio fue determinar las
Tai-Yuan y of-life care.*® dificultades que se experimentan en las decisiones
C, Long- al final de la vida e identificar los factores que las
Teng L, producen.
Chien-An Conclusién
Y, Ching- Se concluyd que las familias con frecuencia se
Yu C, enfrentaban a decisiones dificiles mientras cuidaban
Wen-Yu a los enfermos terminales y que para evitarlo se
H. debia establecer una mejor comunicacion con la
familia, particularmente con el cuidador principal,
para disminuir la angustia psicoldgica.
13 | Granero 2016 | Elsevier Estudio cualitativo Objetivo
Moya. N fenomenoldgico Este estudio tiene como objetivo conocer las
Frias Dificultades de las dificultades que encuentran las enfermeras de
Osuna. A enfermeras de atencion atencion primaria para promover procesos de
IBarrio primaria en los procesos planificacién anticipada de las decisiones con
Cantalejo de planificacion personas en el final de la vida.
N anticipada de las Conclusién
Ramos- decisiones: un estudio Se encuentran dificultades referidas a los
Morcillo A. cualitativo®’ profesionales: falta de conocimiento sobre el tema,
falta de habilidades de comunicacion o de
experiencia y presencia de emociones negativas.
14 | Rodriguez | 2015 | Hygia de | Declaraciéon vital Estudio descriptivo Objetivo
L, enfermer | anticipada. ¢Un derecho transversal Este estudio tiene por objetivo conocer el grado de
Torres M. ia poco conocido?4® conocimientos de los pacientes en una consulta de

enfermeria acerca del documento de voluntades
anticipadas.

Conclusioén

Se encuentra que un 80% de
desconocian dicho documento.

los pacientes
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15 | Sepulveda | 2014 | Elsevier | ElI derecho a morir con Estudio cualitativo Objetivo
IM, dignidad en un hospital descriptivo Este estudio tiene por objetivo explorar las
Morales de agudos: un estudio percepciones, creencias, barreras y facilitadores que
IM, cualitativo®® encuentran médicos y enfermeras ante el derecho a
Morales morir con dignidad en un hospital de agudos y la
IM, Canca aplicabilidad de las disposiciones de la Ley 2/2010
JC, del 8 de abril.
Crespillo Conclusién
E, Los resultados muestran la existencia de diferentes
Timonet E obstaculos para garantizar los derechos de los
pacientes en el proceso de muerte y el cumplimiento
de los deberes de los profesionales y las
instituciones sanitarias
16 | Departam | 2017 | Gencat: | Eficacia del document Estudio retrospectivo Objetivo
ent de Canal | de voluntats anticipades descriptivo de casos- La finalidad de este estudio es identificar si existen
Salut de Salut per garantir el respecte control. diferencias en la atencién sanitaria al final de la vida
Catalunya a l'autonomia entre los pacientes que habian hecho el DVA y los

de les persones®

gue no, y conocer si resulta util en la toma de
decisiones.

Conclusion

Los pacientes que han realizado el DVA participan
mas en la toma de decisiones, y estas decisiones
son mas aceptadas por el equipo asistencial.
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17 | Mercadant | 2009 | Journal | Controlled Sedation for Estudio prospectivo Objetivo
e S, of Pain | Refractory Symptoms in El objetivo de este estudio fue evaluar la necesidad
Intravaia and Dying Patients®! y la eficacia de la sedacion en pacientes moribundos
G, Villari Sympto con sintomas intratables y los pensamientos de
P, Ferrera m familiares con respecto a la sedacion.
P, David Manage Conclusién
F, ment Cuarenta y dos de los 77 pacientes moribundos
Casuccio fueron sedados y tuvieron una mayor supervivencia
A. gue aquellos que no fueron sedados. Por su parte,
gran parte de los familiares piensan que el paciente
no sufre después de iniciar la sedacion.
18 | Alvarez A. | 2014 | Revista | Eutanasia y suicidio Revision bibliogréafica Objetivo
de médicamente  asistido, Analizar los principales argumentos en contra de
Investiga | ¢cudl es el problema?®? legalizar la muerte médicamente asistida y la
cién eutanasia.
Clinica Conclusion

La legalizacion de la MMA servira para que dejen de
Vvivir pacientes que ya no quieren seguir sufriendo,
que no tengan que tomar

las decisiones de manera clandestina y que las
personas que los ayuden no se arriesguen a
continuar su vida en prision.
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7. ANALISIS/DISCUSION

Tras la seleccién de articulos realizada y para facilitar la lectura de los aspectos

fundamentales, hemos agrupado los resultados obtenidos en diferentes campos:

7.1 Participacion en la toma de decisiones por parte de los pacientes

Tras las evidencias encontradas en los articulos analizados, hemos observado que
hay tres campos que afectan directamente en la participacion en la toma de decisiones
de los pacientes: el consentimiento informado, la conspiracién del silencio y la
comunicacion de los profesionales con los pacientes y familiares sobre la situacion en

la que se encuentran los primeros.

7.1.1. Consentimiento informado (ClI)

Kass NE et al.*®, afirman que los pacientes que reciben el Cl detalladamente explicado
y posteriormente se someten a una sesion de preguntas y respuestas, tienen una
mayor comprensién sobre aquellos procedimientos a los que van a someterse que
aquellos a los que se les entrega Unicamente por escrito, un Cl estandar. Esto se
demostré a través de un estudio al que se sometieron 144 pacientes. A un tercio se les
di6 el Cl unicamente por escrito, a otros el Cl estandar junto a una hoja informativa con
vifletas para facilitar la comprension de la informacion, y al ultimo tercio se le
proporciond el Cl estdndar, una hoja informativa con vifietas y ademas se sometieron
una sesion de preguntas y respuestas de forma oral, siendo estos ultimos los que
salieron mejor informados acerca de los procedimientos que se les iba a realizar. Por
lo tanto, se objetiva que a mayor informacién que reciben los pacientes, mayor
comprension de los procedimientos que se le van a realizar obtienen, al igual que si se
les proporciona el Cl de manera verbal, en lugar de Unicamente darlo por escrito. Esto
coincide con Koyfman SA et al.>” en su articulo, en el que hacen referencia al hecho
de que legalmente el personal sanitario sélo esta obligado a dar el Cl por escrito sin
que sea obligatoria una evaluacion “a posteriori” de la comprension que ha tenido el
paciente sobre éste, omitiendo asi aspectos muy importantes que no deberian pasarse
por alto, ya que de esta manera no se puede verificar si el paciente ha comprendido
toda la informacion por lo que seria posible que éste firmara sin comprender parte o

todos los detalles necesarios que se recogen en dicho documento.

Ademas, también se hace hincapié en la necesidad de hacer un Cl especifico para
cada intervencion que se vaya a realizar, ya que por regla general son documentos

muy generales en los que no se concretan los detalles sobre el procedimiento exacto
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gque se va a realizar lo que puede propiciar que el paciente se sature y no asimile tanta
cantidad de informacién. Por esta razén, Koyfman SA et al.®’ afirman que la
informacion ideal en torno al Cl debe ser oral, clara, concisa y sobre todo adecuada al

nivel del paciente, evitando tecnicismos y abreviaturas.

7.1.2 Conspiracion del silencio (CS)

Bermejo JC et al.®® después de realizar un estudio acerca del grado de informacién
gue poseian los pacientes en situacion de terminalidad sobre su diagndstico y/o
pronéstico, determinaron que los pacientes sabian mucho sobre su diagnéstico pero
apenas tenian informacién sobre su prondstico. Segun recoge dicho estudio, al ingreso
en las unidades, la tasa de desconocimiento de diagnéstico es de un 14% y de
prondstico, teniendo en cuenta que el estudio esta realizado en pacientes con un
pronéstico de vida limitado (en la mayoria de los casos inferior a 6 meses) un
alarmante 71%, es decir, de cada 100 personas que se encuentran en una situacion
terminal, 71 no tienen conocimiento de un final proximo, desconocen por completo que
se encuentran en la Gltima fase de la vida.

El problema no solo es inicial, segun este articulo, al alta, después de que gran
cantidad de personal sanitario haya tenido contacto con el paciente, un 51% de los
enfermos sigue sin conocer el desenlace de su enfermedad. Un hecho relevante que
muestra es que supuestamente el 100% del personal sanitario no muestra dificultades
para dar la informacién, pero si es asi, ¢por qué un 51% de los enfermos que
abandona la instituciébn sanitaria sigue en completo desconocimiento sobre su
futuro? Son datos que muestran una realidad alarmante.

Este estudio, se estima que solo el 18,6% de los pacientes no sufren la CS, los que si
gue la sufren se ha descubierto que ésta viene motivada en un 31,6% de los casos
directamente por los propios pacientes los cuales no quieren conocer todos los
detalles de su proceso de manera directa, sino que prefieren ir asimilando la
informacién de forma paulatina (CS adaptativa), y en un 36,7% de los casos viene
dirigida por los familiares, por los facultativos o por ambos que limitan la informacién al

paciente (CS desadaptativa).

Por otro lado, y enfocando la CS desde otra perspectiva, tenemos la opinion de
autores como Cejudo A et al.*°, quienes se interesaron en averiguar con mas detalle
por qué se produce el pacto de silencio entre el personal sanitario, la familia y el propio
paciente, concluyendo que esto sucede debido a un blogueo de la comunicacion entre
los tres implicados. Esto puede ser debido segun estos autores a varias causas, entre

las que destacan, las mentiras que la propia familia cuenta al paciente con la finalidad
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de mantener la informacién oculta, el ocultamiento del proceso al propio paciente por
parte del médico o a una actitud paternalista por parte de los profesionales sanitarios.
Se determindé que esta actitud por parte de los facultativos viene dada por el miedo
gue les produce enfrentarse a la reaccion que puedan tener tanto los pacientes como
sus familiares a las malas naoticias, lo que deriva en una gran presion asistencial. Por
este motivo, se encontré que los médicos, en ocasiones, no son capaces de dar la
noticia en su totalidad, omitiendo informacién lo que lleva a una CS por parte del
profesional sanitario, opinién a la que Navarro M y Jiménez M* también se unen,
afiadiendo que a veces, con esta actitud por parte del médico, incluso se llegan a crear
falsas esperanzas en la familia y el paciente por el hecho de evitar dar malas noticias o
por no querer admitir lo que ellos sienten como “un fracaso médico” como podria ser
gue el final de la vida del enfermo se acerca.

Estos autores también objetivan un obstaculo a la hora de comunicar las malas
noticias al paciente el hecho de que a veces los familiares consideren que la verdad
perjudicara al paciente, causandole ansiedad y miedo, por lo que se produce la CS por
parte de la familia pero con el respaldo del sanitario para evitar que el paciente entre

en un estado de angustia innecesario segin sus percepciones.

De esta manera, cuando se llevan a cabo las acciones antes mencionadas y se
produce la CS provoca efectos negativos en el propio paciente y su familia, ya que
ésta repercute negativamente en la calidad de vida de los ultimos dias del paciente ya
gue no se le aplica un tratamiento paliativo adecuado a su situacion, no se permite los
rituales espirituales ni “el cierre de asuntos personales” lo que implica que al
desconocer la realidad de la situacidbn no exista un correcto afrontamiento de la
situacién, de la proximidad de la muerte ya que no se es consciente de esta realidad.
Todo esto, genera a largo plazo que no se realice el proceso del duelo con normalidad,
pues queda la sensacién de no haberse podido despedir, que quedaron asuntos

pendientes.

Cuando la CS se hace notable y los propios pacientes perciben que se les esta
ocultando la verdad, pierden confianza tanto en el profesional sanitario como en su
propia familia, por lo que pueden aparecer en €l sentimientos de incomprensién, de

sentirse engafado, y esto le provoca un estado de ansiedad dificil de gestionar.

Esta situacion también repercute en la propia familia, la cual en un primer momento se
sienten tranquilos considerando que estan actuando de la mejor manera posible, ya

gue perciben el ocultamiento de la verdad como una manera de evitarle el sufrimiento
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a su familiar evitandole asi la angustia y la ansiedad que podria propiciarle el
conocimiento de la situacion pero cuando llega el final del proceso y el paciente
muere, aparecen sentimientos de culpabilidad por no haberle otorgado a su familiar el
derecho a decidir todo lo relacionado con los ultimos dias de su vida y no haberle

podido permitirle “el cierre de sus asuntos” .

Por su parte, Bermejo JC et al.®8, y coincidiendo con Hsien-Liang H et al.*® y a su vez
cn Sepulveda JM et al., resaltan que para evitar la CS los profesionales sanitarios
deberian informar debidamente al paciente y aunque éste no sepa expresar con
claridad qué necesita saber, ellos deberian saber detectar cuando el paciente tiene
dudas sin resolver que necesita que se le resuelvan pero que no es capaz de
expresarlo por miedo a la respuesta que pueda obtener, ya que si ho es detectado se

estaria llevando a cabo una CS desadaptativa derivada del propio paciente.

7.1.3. Comunicacion de los profesionales con los pacientes y familiares

Cabe destacar el estudio realizado por autores como Hsien-Liang H et al.*¢, quienes
tenian por objetivo determinar las dificultades que se experimentan en las decisiones
al final de la vida e identificar los factores que las producen, determinando que los
familiares de pacientes terminales se enfrentan a decisiones dificiles para con sus
respectivos, y que para evitarlo se deberia establecer una mejor comunicacién con la
familia, ayudando asi, también a disminuir el estrés que en ellos este tipo de
situaciones provoca. También, y estando de acuerdo con Cejudo A et al.*%, creen
necesario comunicar toda la informacion de manera clara y concisa sin ocultar

elementos importantes para evitar una CS desadaptativa.

A todo lo ya mencionado, podemos afadir una propuesta que Hsien-Liang H et al.*®
hacen en su estudio, que consiste en la formacién de grupos de apoyo a pacientes y
familiares con la finalidad de llevar la situacion de la mejor manera posible, en la que
se recalgue la importancia de la comunicacién activa y la evitacion de la CS

resolviendo asi las dudas y apoyandose mutuamente.

Desde otra perspectiva, y profundizando mas en estas cuestiones, hemos considerado
relevante para comprender estas situaciones el estudio del caso realizado por Cejudo
A et al.*® quienes realizaron un estudio basandose en la entrevista que llevaron a cabo
a la hija de una paciente terminal. La paciente en cuestién desconocia su situacion, ya
gue toda la informacién sobre el proceso de su enfermedad la recibia su hija, y, a

consecuencia de esto, era ella quien tomaba las decisiones sobre su madre, incluso
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llegando a caer en la “obstinacién terapéutica” antes de contarle la verdad
produciéndose la ya antes explicada “conspiracion del silencio”. En este estudio, se
hace patente que el personal sanitario siempre da la informacion a la hija en vez de a
la paciente a pesar de que con este hecho no se estaba respetando la “Ley de
Autonomia del Paciente” ni el Convenio de Oviedo en el cual se recoge que “El titular
del derecho a la informacién es el paciente”, por lo que el médico mostraba en este
sentido una actitud paternalista.

Para llevar a cabo este ocultamiento, le dicen a la paciente verdades a medias o
achacan las molestias a otras causas sin darle mayor importancia, no tienen en cuenta
a la paciente y la convencen para someterse a quimioterapia a pesar de los efectos
adversos que esta padeciendo. Ademas, por parte del personal sanitario se le da
libertad a la hija de la paciente a decidir el momento de rechazo o limitacion del
esfuerzo terapéutico, lo que crea un “encarnizamiento terapéutico” debido a la
obstinacion de la hija por “salvar a su madre”. Esta paciente finalmente muere sin que
ninglin miembro del equipo sanitario ni su propia familia le informe de su situacién

evitandole asi que no pueda tomar partido de sus ultimos dias de vida.

En definitiva, el pacto de silencio en la mayor parte de las ocasiones tiene grandes
consecuencias negativas como ya pudimos constatar anteriormente, crea sentimientos
negativos y suprime los derechos de los pacientes y de los familiares a aceptar la
muerte con normalidad. Por este motivo, y tal y como afirman Sepllveda JM et al.*°,
las organizaciones sanitarias deberian articular medidas que favorezcan la mejora de
las competencias de los profesionales en la aplicacion del derecho a la informacion, ya
gue puede condicionar notablemente el proceso de la enfermedad y el fin de la vida

del paciente.

7.2 Participacion de enfermeria en la toma de decisiones

Las decisiones que repercuten en la fase final de la vida de un paciente después de
ser tratado por todo el equipo asistencial, deben de ser consensuadas por el propio

paciente, su familia y el equipo sanitario.

Segln el estudio realizado por Navarro M y Jiménez M*, que tiene por objetivo
conocer el nivel de participacion que tiene el personal de enfermeria ante la toma de
decisiones durante el proceso de muerte del paciente terminal, concluye que las
enfermeras perciben que no participan de forma activa en la toma de decisiones al
final de la vida, a pesar de que llevan a cabo muchas de las técnicas que tienen una

connotacién importante en la vida del paciente como es la sedacién, de la que luego
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hablaremos. Las enfermeras sienten que la toma de decisiones se percibe como una
competencia médica y creen que esto es debido a que la responsabilidad legal de
cualquier decisibn que se tome recae sobre el médico, interponiéndose asi en el
acceso de la enfermeria a participar junto al equipo médico. Asi pues, el personal de
enfermeria considera que si deberia estar implicado en las decisiones al final de la
vida, y sienten una ferviente necesidad de ser escuchadas cuando se decide sobre el
paciente, ya que son ellas quienes se encargan de llevar a cabo todas las actividades
referentes al paciente, por lo que deberian tener la autoridad suficiente como para
poder decidir acerca del futuro del paciente. A ese motivo, se le afiade que la
percepcion de que la profesién de enfermeria siempre debe velar por la seguridad del
paciente, por lo que siempre debe de hacer todo lo posible para que se tome una
decision correcta.

Por todo esto, enfermeria reclama la protocolizacion de criterios en la toma de
decisiones en el proceso terminal para cerciorarse de que la decision que se esta
tomando a cabo es la adecuada, y no sélo eso, sino que también reclaman que se las
valore para poder asi establecer una buena relacion interdisciplinar que fomente el
trabajo en equipo y se tengan en cuenta todas las opiniones por igual,
independientemente de si viene de un profesional médico o enfermero. A esto Ultimo
se unen también Sepllveda JM et al.*, que afirman que la falta de coordinacion entre

los profesionales dificulta la toma de decisiones al final de la vida.

7.3 Voluntades anticipadas

Otro de las materias a tener en cuenta tras la realizacién de esta revisién bibliogréafica
es la falta de informacion de la poblacién sobre el documento de voluntades
anticipadas.

Después del estudio realizado por Lozano M et al.*® sobre el conocimiento que posee
la poblacion acerca del DVA, se determiné que se tiene un desconocimiento
generalizado sobre dicho documento, a pesar de que regula aspectos tan importantes
como son: el poder de decidir en circunstancias de incapacidad, la donacién de
organos o evitar hacer a la familia que deba tomar una decisidon por nosotros, hecho
con el que coinciden con el articulo realizado por la Generalitat de Catalunya® y con
Navarro M y Jiménez M*, quienes afiaden ademas que las personas tampoco suelen
hablar con sus familiares acerca de sus ultimos deseos por lo que a la hora de la
verdad se vuelve complicado el hecho de tomar una decision si no hay un DVA que
guie minimamente sobre los deseos de la persona. Ademas, Rodriguez L et al.*,

mantienen estas afirmaciones, y afiaden que los ancianos son los que mas
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desconocen la existencia del documento, y consideran que deberia ser el personal
sanitario quienes les informasen y no los medios audiovisuales.

Siguiendo con el estudio de Lozano M et al.*®* mencionado al principio, el cual consistid
en pasar una encuesta a 80 personas. Se determind que un 83,75% no conocian la
Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica; que un 86,25% no
sabian qué son las Voluntades Anticipadas y que sélo un 11,25% habia hecho uso de
las Voluntades Anticipadas lo que denota un claro desconocimiento de este
documento y de sus implicaciones. Sin embargo, un 93,75% piensan que solo ellos
son los que deben de decidir el final de su vida por lo que se deberia mejorar el
acceso Y la informacién del DVA a la poblacién pues es la Unica manera en la que se
pueda decidir sobre si mismo en caso de incapacidad.

Por su parte, en el estudio realizado por Rodriguez L et al.*®, se encontr6 que los
motivos que encontraron quienes no firmaron el DVA fue por temor a hablar de un
tema tan ligado a la muerte, ya que les resultaba incbmodo. Ademas, tenian miedo de
que aquello que se escribiera en el documento pudiese influir negativamente en la
decision del médico. A esta opinién también se unen Granero N et al.*’ con su estudio,
con el que también afirma que hay personas que no firman el DVA por cuestiones
religiosas y/o culturales. Con esto, podemos deducir que el factor del miedo es un
condicionante a la hora de decidir si realizar o no el documento de voluntades
anticipadas.

Un dato curioso es que en el estudio realizado por Mercadante S et al.*!, cada uno de
los pacientes habian rellenado su DVA y tenian a un pariente a cargo de la toma de
decisiones sobre su salud, a pesar de lo infrecuente que es.

Con todo esto, deberiamos pararnos a pensar y recapacitar acerca de la importancia
de informar a la poblacion de los recursos existentes actualmente, ya que son
aspectos que repercuten directamente sobre las personas fisicas, y dado que todo el
mundo tiene derecho a decidir por si mismo, no estaria de mas que todos conocieran
la existencia del presente documento para poder ejercer asi su derecho a decidir, y
potenciar de esta manera su autonomia.

Ademas, y como bien remarcan Lozano M et al.*® en su articulo, el DVA puede ayudar
a resolver la mayoria de los dilemas éticos que nos encontramos en situaciones de
ultimos dias o de incapacidad, ya que en los ultimos momentos lo mas importante es
gue nuestros deseos se lleven a cabo en su totalidad, y ademas, tomar decisiones
sobre una persona que tiene un DVA previo es mucho mas facil para el equipo

asistencial, pues parten de unos deseos manifestados por el paciente que deben
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intentar cumplir al 100%, segun afirma el estudio realizado por la Generalitat de

Catalunya®.

Por si fuera poco el problema que causa el desconocimiento de la existencia del DVA,
Navarro M y Jiménez M* confirman en su estudio que ademas en ocasiones el
documento se respeta poco, pues priman las decisiones del médico y de la familia, ya
gue por regla general el DVA no aparece en la historia clinica, problema que también
corroboran los autores del articulo perteneciente a la Generalitat de Catalunya®’, que
afirman que en ésta comunidad en concreto, el DVA no se ha respetado en el 5,4% de
los casos, opinidn a la que también se unen Sepulveda JM et al.*®, afirmando que el
personal de enfermeria manifiesta dificultad para acceder al registro del DVA desde la

historia clinica del paciente.

A parte de todo lo ya mencionado, se deben tener muy en cuenta también los
derechos de los pacientes a pesar de la no existencia de un DVA previo. Tras realizar
la busqueda de los articulos, nos topamos con un estudio de caso que tenia mucho

gue reflejar en este aspecto.

El articulo pertenece al periédico Hastings Center Report*, y en él que se cuenta el
caso de una paciente de 85 afios que ha sufrido un TCE y su estado actual es critico,
y aun sabiendo que no hay esperanza de vida alguna tras lo sucedido, el médico
decide que instaurar la ventilacion mecanica invasiva es la mejor opcion. Ante esta
situacién, la hija de la paciente y su marido se mostraron muy reticentes, ya que
sabian que su madre no querria continuar con su vida si ésta iba a depender de un
respirador, pero al no haber documentacion que reflejase los deseos de la paciente, el
médico decidid hacerlo, aunque finalmente y tras insistir en varias ocasiones, termind
retirandose.

Este articulo nos lleva a plantearnos de nuevo la importancia del documento de
Voluntades Anticipadas, ya que si en este caso la paciente lo hubiese tenido, toda esta
situaciéon se habria evitado, pues ella habria manifestado su deseo de no depender de
la ventilacion mecéanica y no se hubiera desencadenado ningun conflicto entre el
médico y la hija de la paciente.

Ademdas de esto, y volviendo a la cuestion principal del presente articulo, éste caso
clinico es una muestra de cédmo se vulnerd el derecho a decidir de la paciente, el
principio de autonomia y el de no maleficencia, puesto que si el pronostico de la
paciente desde un principio era muy negativo, el hecho de continuar haciéndole
técnicas que ya no le son necesarias y que soélo alargarian el proceso de muerte,

atentan directamente contra su dignidad.
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7.4. Eutanasia vs sedacion paliativa

Los temas de la eutanasia y la sedacidn paliativa son muy controvertidos adn hoy en
dia, es importante tener en cuenta que la primera acaba de una forma directa y rapida
con la vida del paciente y es ilegal en nuestro pais. La segunda no mata al paciente,
sOlo palia los sintomas que no ceden con otra medicacion y permite la muerte del

paciente sin sufrimiento.

Comenzaremos con la sedacion desmitificando la creencia errébnea de que ésta acorta

la vida del paciente y tratando la controversia que crea en la sociedad.

Mercadante S et al.®!, realizaron una investigacién con una muestra de 77 pacientes
en el que se le aplicé a 42 de ellos la sedacién paliativa, que tenia por objetivo saber si
la sedacion paliativa acortaba la vida de los pacientes, y en él se determiné que la
duracion de los pacientes a los que se le habia aplicado era 3 dias mas larga que la de
los pacientes a los que no se le habia aplicado sedacion y tan solo se le administraban
opioides, por lo que se demostrd que la administracién de la sedacion no acortaba la
vida. Afiaden que si la sedacién se administra en la cantidad justa y necesaria por
profesionales que tienen los conocimientos suficientes para hacerlo, ésta nunca
deberia adelantar la muerte. Cabe afiadir también que la mayoria de los pacientes ya
habian dejado de comer, no podian tragar ni toser, por lo que tampoco se puede decir

gue la sedacién acelere la muerte a través de la deshidratacion o la inanicion.

Sorprendentemente, este estudio mostrd un bajo nivel de conflicto con familiares y una
buena aceptacion de la sedacidn como dltimo recurso para permitir una muerte
pacifica, aunque eso no los exime de los sentimientos de culpabilidad, impotencia y
sufrimiento emocional en el momento en el que se lleva a la practica la sedacion,
momento en el que el personal sanitario debe mostrarse comprensivo y debe intentar

reconducir los sentimientos de los familiares para evitar un sufrimiento excesivo.

El hecho de que en el estudio de Mercadante S, et al.>! los familiares tuviesen una
buena aceptacion para con la sedaciéon nos parece un aspecto curioso, ya que en el
estudio realizado por De Vries K y Plaskota M*, los familiares tenian mucha
inseguridad a la hora de aceptar la sedacion para sus familiares, ya que por un lado
guerian que el sufrimiento de la persona terminase, pero por otro ven como un aspecto
muy negativo el saber que tras la administracion de ésta va a ser imposible volver a
hablar con ellos por su estado de inconsciencia, ademas de que consideran
errbneamente que la sedacion acortara la vida de su familiar, hecho que perjudica

directamente a nivel emocional, creando sentimientos de culpa en ellos.
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Mercadante S, et al.®! afirman en su estudio que los cuidados paliativos no estan
creados ni se ejecutan con la finalidad de acortar la vida de la persona, sino que
consideran la muerte como un proceso natural, y el objetivo principal de estos
cuidados es mantener la mejor calidad de vida posible hasta que llegue el momento de
perecer, hecho que atafie directamente al cumplimiento de los principios de
beneficencia y no maleficencia para con los pacientes. Asi pues, cuando tratamos el
tema de la sedacién hablamos de proporcionar una “muerte digna”, tal y como
manifiestan De Vries K y Plaskota M*, ya que en el estudio que realizaron, las
mayoria de enfermeras participantes consideraban la sedacion como un “imperativo
moral”, y no contemplaban el hecho de que algo que tiene la finalidad de proporcionar

confort al final de la vida pueda ser algo tan polémico desde el punto de vista ético.

Ademas de lo ya mencionado, el articulo perteneciente a Sepulveda JM et al.*, afiade
los momentos mas complicados en la aplicacion de la sedacién los cuales dependen
de la edad del paciente ya que a mas jovenes mas complicado de hacerlo a nivel
emocional que cuando se trata de, a lo que también se une el articulo de De Vries Ky
Plaskota M*; y mas complicado en pacientes no oncoldgicos que oncoldgicos por la
dificultad de prediccion de la terminalidad del paciente. En general, los profesionales
afirman que les supone un conflicto moral emprender acciones que impliquen que una

persona ha llegado al final de su vida.

Concluyendo con la sedacién, nos gustaria aclarar con los datos obtenidos, que la
sedacion no acorta la vida del paciente, es una medida totalmente necesaria para
aliviar el sufrimiento y paliar los sintomas del enfermo en sus ultimos dias de vida,
proporcionandole asi una muerte digna, sin dolor, ni sufrimiento pudiendo asi tanto él
como su familia pasar por esta irremediable fase final de la mejor manera posible. Es
por ello, por lo que creemos que cuando se aplica la sedacion paliativa en la situacion
necesaria y de la manera correcta es un método eficaz que no deberia ser puesto en
duda.

Asi como la sedacién paliativa si esta legalizada y aunque a veces sea duro para la
familia aceptarla debido a lo estrechamente ligada que esta a la muerte, ya que es el
proceso para proporcionar confort al paciente que esta en sus ultimos dias de vida, la
eutanasia no esta tan bien vista debido a la implicacién de muerte directa que tiene.

En la revision en la que Alvarez A% nos argumenta el por qué también deberia ser
legal la eutanasia y el suicidio mecénicamente asistido, determina que no se trata de

quitarle la vida a un paciente, sino que tiene que ver con ayudar a morir a personas
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gue no quieren seguir viviendo y que no tienen por qué seguir sufriendo, ya que todo el
mundo tiene derecho a decidir como quiere que sea el final de su vida.

Cabe remarcar que en el estudio realizado por Lozano M et al.*>, menos de la mitad de
las personas encuestadas afirmaron estar a favor de la eutanasia en caso de que una
persona padezca una enfermedad terminal incapacitante, en tanto que la mayoria de
las personas afirmaban que el valor de la vida humana esta por encima de cualquier
situacién por muy indigna que ésta sea, todo lo contrario a lo que Alvarez A% nos
expone en su revision.

Todo esto nos hace cuestionarnos el por qué si es legal la sedacién paliativa, que
tiene por objetivo proporcionar confort al final de la vida cuando que la persona a la
gue se le esta aplicando ya ha pasado por un proceso mas o menos doloroso y/o
angustioso, pero no se legaliza la eutanasia para evitar llegar a estos puntos en los
gue, en este caso, la familia tiene que vivir un estado de angustia constante hasta que
no le llega la muerte al paciente que esta sedado. Afadir a esto lo que sefiala Ramoén
Bayés: “que en la mayoria de las demandas de eutanasia o suicidio asistido subyace
un aspecto al que no se dedica la atencién ni la investigacibn que merece: el
sufrimiento que experimentan las personas que se enfrentan a un dafo irreversible

importante o a la proximidad de la muerte, asi como el miedo al dolor.”

7.5. Formacion de la enfermera en cuidados paliativos

Otro ambito que no debemos dejar de lado en esta revisibn es la formacion del

personal sanitario en los cuidados paliativos.

Sepulveda JM et al.*®, promueven la formacién en cuidados paliativos no sélo a los
profesionales que vayan a trabajar en areas especificas de éstos, sino al equipo de
enfermeria en general, sea cual sea su area de trabajo, ya que hoy en dia podemos

encontrar pacientes que requieran este tipo de cuidados en cualquier area hospitalaria.

Por este motivo, en este apartado profundizaremos sobre las carencias de
conocimiento del equipo de enfermeria que trabaja fuera del area de cuidados
paliativos para asi poder conocer una vision global de la formacién que poseen las

enfermeras en cuidados paliativos.

Velarde JF et al.®, concluyeron con su estudio sobre las dificultades que posee el
personal de enfermeria para con los cuidados al final de la vida en pacientes de UCI,
gue los trabajadores de este area necesitan formacion sobre los cuidados al final de la
vida bien sea mediante el uso de guias, protocolos o el desarrollo de estrategias de

afrontamiento, ya que existen muchos déficits, sobre todo a nivel académico y

56



Aspectos éticos y legales en cuidados paliativos

emocional, aspectos con los que también estan de acuerdo en su estudio Sepulveda
JM et al.*® y Cejudo A et al.®®

Afirman también que se debe formar al personal sanitario en que se debe cambiar la
mentalidad de que los cuidados que prestan no sélo pueden estar orientados a la
curacion, sino que también, en situaciones de terminalidad deben estarlo a la paliacion
de los sintomas y que, a pesar de gue sea duro emocionalmente ver como una
persona muere, debemos estar formados para lidiar con este tipo de situaciones.
Cejudo A et al.*°, estan de acuerdo de nuevo con Velarde JF et al.*® en este aspecto, y
ademas afirman en su estudio que el hecho de que al personal sanitario le cueste
tanto aceptar que sus cuidados no son para curar sino para paliar los sintomas y
acompafar al final de la vida a los pacientes, es debido a la percepcién que existe de
la muerte como fracaso médico. En el estudio plantean aumentar la formacion
continuada del personal para estar actualizados en los numerosos aspectos que
abarcan en los cuidados paliativos para asi poder revalorar la mision y los objetivos de

los mismos.

De nuevo, Velarde JF et al.*® y Cejudo A et al.* vuelven a coincidir en la importancia
de la comunicacién para evitar la conspiracion del silencio, y el aprender a dar malas
noticias para evitarla, aprendiendo a no huir de las situaciones comprometidas y
ayudando asi tanto al paciente como a los familiares a aceptar la situaciéon con mas
facilidad, uniéndose a esta opiniéon Granero N et al.*’, que obtuvieron como resultado
fruto de su estudio, que las enfermeras de Atencién Primaria tampoco consideraban
tener las habilidades comunicativas con los pacientes para resolver segin qué
cuestiones, por lo que se deberia formar a los profesionales sanitarios en materia de

habilidades comunicativas para permitir un feedback profesional sanitario-paciente.

Dentro de este aspecto y desde otra perspectiva, hemos decidido incluir un estudio de
Valles P y Garcia 12, que analiza la situacién actual de las universidades espariolas en
cuanto a formacién en cuidados paliativos, para asi tener una vision de los cimientos
de la formacion, en el que se obtuvo que todas las universidades imparten asignaturas
gue tienen que ver con los cuidados paliativos pero que no en todas las instituciones
son de materia obligatoria, por lo que no todos los estudiantes reciben una formacién
al menos bésica en cuidados al final de la vida.

Este estudio estd realizado con una muestra de los planes de estudio de 112
universidades espafiolas y privadas, y solo el 63,39% de ellas tienen asignatura de
cuidados paliativos, lo que nos muestra un dato alarmante con respecto al problema a

subsanar. Y es que, ¢cémo queremos mejorar nuestros cuidados paliativos si un
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36,61% de nuestros futuros enfermeros, no han recibido ningun tipo de educacién a
través de esta rama tan especifica de enfermeria?

Esto muestra una evidente falta de coordinacion y homogeneizacion entre
comunidades autobnomas, que deberia resolverse si pretendemos tener enfermeros

bien formados en éste ambito en nuestra sanidad.

Ademas de en los aspectos mencionados a nivel de los cuidados de enfermeria al final
de la vida y la falta de formacion en éstos, hay un ambito que mencionan en su articulo
Koyfman SA et al.*’, que es el de la otorgacion de la informacién al paciente mediante
un lenguaje simple y exhaustivo que todavia hoy por hoy necesita ser reforzado a nivel
académico para que pueda resolverse cuanto antes. Por regla general, los facultativos
otorgan una informacion de manera oral demasiado técnica y compleja, por lo que los
pacientes se suelen quedar con muchas incégnitas que no le son resueltas antes de
someterse a la intervencion, hecho que crea mucha incertidumbre en el futuro, por lo
gue pensamos que se deberia formar al personal de enfermeria, por la sensacion de
cercania que los pacientes tienen de las enfermeras en lo que a la comunicacién se
refiere, pues si el paciente recibe una informacién demasiado técnica sera al equipo de
enfermeria al que le pedira una explicacion, por lo que éstas tienen que ser capaces
de adecuar el nivel, evitando tecnicismos para dar la informacion de manera clara y
concisa, tanto los pacientes como los familiares estarian mucho mas tranquilos a la

hora de la intervencion.

Ademas de todo lo ya comentado, otro de los aspectos a mejorar del personal
sanitario, aparece en concreto en el estudio realizado por Granero N et al.*’, que trata
la falta de conocimientos acerca del documento de voluntades anticipadas. Segun el
presente articulo, las enfermeras afirman no tener un conocimiento claro de éste para
poder hablar con los pacientes y explicarselo correctamente, por lo que consideran

gue deberia ser reforzado.

Por ultimo otro ambito, en el que segin Navarro M y Jiménez M* se deberia formar
mas a las enfermeras es en el de la sedacion y su manejo, ya que algunas de ellas no
estan a favor de su aplicacion, ni tampoco conocen la necesidad exacta para su
aplicacion ni los efectos de ésta, por lo que para ellas en mdltiples ocasiones se
convierte en un dilema ético, como bien afirman también De Vries K y Plaskota M*°,
guienes elaboraron un estudio para conocer los objetivos que tenian las enfermeras a
la hora de administrar la sedacion paliativa a un paciente, y determinaron que dicha

practica implica un problema ético y emocional para el equipo de enfermeria, ya que
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suele causar mucha incomodidad. Es por esto que segun su criterio, se considera

fundamental la formacion del personal y el apoyo a éste en este tipo de practicas.

8. CONCLUSION

El final de la vida es un proceso por el que todo ser humano tiene que pasar, sin

embargo durante esta fase se crean muchas incertidumbres y contradicciones.

Dado que no existe la verdad absoluta, pues es un tema que genera mucha
controversia, las decisiones se han de tomar basandonos desde el punto de vista ético

y teniendo como principal eje las decisiones del paciente.

Con esta premisa y después de la bibliografia analizada hemos extraido que:

- El Consentimiento Informado debe de darse de una manera clara y concisa,
evitando tecnicismos y preferentemente de forma oral, constatando la

comprension de la informacion por parte del paciente.

- La Conspiracion del Silencio debe evitarse en la medida de los posible por los
sentimientos negativos que crea y el derecho a la informacion del paciente. La
mejor manera de evitarla es la comunicacion eficaz entre paciente-familia-

equipo asistencial

- La comunicacién es una herramienta primordial para facilitar la expresion de

sentimientos y la toma de decisiones del enfermo y su familia

- Es necesaria una formacién sobre Cuidados Paliativos a las enfermeras desde
las propias universidades ya que hoy dia estan presentes en casi cualquier

ambito de la sanidad y no sélo en las plantas especificas para ello.

- Las enfermeras deben formar parte de las decisiones del final de la vida que

tome el equipo asistencial en consenso con el enfermo y su familia

- Es necesaria expandir informacion a la poblacion general sobre las voluntades
anticipadas: en qué se basan, donde poder realizarlas y para qué sirven ya que
estas suponen una herramienta Util en caso de que el paciente no pudiese

tomar decisiones por si mismo y evitarian multitud de conflictos familiares.
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- La sedacion paliativa no acorta la vida, sin embargo es una herramienta
fundamental que permite paliar el sufrimiento y aumentar la calidad de vida del

paciente terminal.

9. PROPUESTA DE MEJORA

Después de esta revision bibliografica hay varias cuestiones que nos gustaria que se

pudiesen mejorar.

Mejorar la accesibilidad y la formacion de los cuidados paliativos a la poblacién en
general, pensamos que muchos de los problemas y discrepancias vienen a raiz de la
falta de informacién.

Para ello, es necesario formar mediante charlas, cursos, tripticos o de la manera que

se considere conveniente en los aspectos siguientes:

- Consentimiento informado: obligatoriedad legal de darlo y aclarar dudas por
parte del personal sanitario.
- Documento de las ultimas voluntades: qué es y para qué sirve

- Sedacion paliativa: Medida para paliar no para acortar la vida

Ademds de estos aspecto afiadiremos otro mas complicado de llevar a cabo ya que
depende de la institucion y de las capacidades econdmicas de esta, se trata de la
mejora de la accesibilidad psicoldgica para tratar cuestiones como el pacto de silencio

y la asimilacion del final de la vida.

Consideramos importante también impulsar la creacién de algun tipo de consorcio
entre el sistema legal y el de salud con la finalidad de que en la historia clinica de los
pacientes se pueda encontrar su documento de voluntades anticipadas, y también la
creacion de un espacio desde Atencién Primaria donde se informe de los derechos y
se exploren los miedos y los conceptos erroneos que tienen los pacientes entorno al
DVA. También planteamos la posibilidad de colocar posters informativos en la consulta

y en los pasillos de los centros de salud sobre éste.
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10. LIMITACIONES DE LA REVISION

La presente revision bibliografica se ha realizado por dos personas y Unicamente se
han incluido los articulos de acceso completo encontrados en las bases de datos y
revistas electrdnicas anteriormente mencionadas, por lo tanto es posible que se hayan
pasado por alto otros articulos importantes relacionados con el tema que hemos
tratado.

11. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

A raiz de la realizacion de esta revision bibliografica, nos gustaria ampliar nuestros
conocimientos y asi poder defender la necesidad del cumplimiento del consentimiento
informado y sobretodo poder defender el derecho a la informacion y la libertad de

todos los pacientes con una base bibliogréafica sélida.

Ademdas nos gustaria dirigir nuestras futuras investigaciones en crear un consenso que
se ajuste a todas las Comunidades Autbnomas para que se adapten y tengan las
mismas condiciones, pues no por el hecho de haber nacido una zona de Espafa

debes tener unos mejores cuidados que otro ciudadano.

También nos gustaria realizar nuevos estudios para determinar cudles son las
decisiones que mas preocupan a los pacientes entorno al DVA y cudl es la mejor

forma de facilitarles el acceso a sus derechos al final de la vida.
En definitiva, que debemos investigar y trabajar todos juntos por y para unos Cuidados

Paliativos dignos y de calidad que es lo que se merece cada persona ya que bastante

dura es la fase del final de la vida como para hacerla todavia mas complicada.
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