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INTRODUCCION

La concepcioén tradicional de la medicina que, consecuencia del positivismo del siglo XIX, tenia como
Unico objetivo recuperar la salud y evitar la muerte, ha originado que esta ultima sea considerada
como un fracaso y, por tanto, intentar evitar cualquier relacién con ella. Esta actitud ha tenido como
consecuencia que la vivencia de la muerte se haya apartado de la vida cotidiana y ocultado en el
ambito hospitalario. De esta forma, nos hemos olvidado el que nunca lograremos eliminarla, ya que
es parte integrante de la vida.

Los adelantos biotecnoldgicos que han tenido lugar en las ultimas décadas, han permitido ampliar,
de una manera muy relevante, el horizonte de la vida, aunque tiene como aspecto positivo, los
avances en el tratamiento de enfermedades hasta ahora incurables.

El desarrollo econdmico de las ultimas décadas y los avances tecnolégicos de la medicina, han
permitido un incremento considerable de la esperanza de vida, un envejecimiento de la poblacién, y
el aumento de la incidencia de enfermedades crénicas y degenerativas

Y como consecuencia, un numero creciente de personas con enfermedades irreversibles llegan a una
situacion terminal, que se caracteriza por la incurabilidad de la enfermedad causal, con prondstico de
vida limitado e intenso sufrimiento personal y familiar

Ademas, esta misma tecnologia permite prolongar la vida artificialmente, constituyendo en muchas
ocasiones una fuente de enorme sufrimiento, sin que exista ninguna expectativa de mejoria o
curacion

Por lo que, el logro biotecnoldgico, se convierte en una fuente de dolor para quienes buscan alivio de
sus malestares en los momentos que rodean a la muerte y solicitan una ayuda que les permita morir
con dignidad. Se calcula que cada afo se diagnostican 7 millones de nuevos de casos de cancer en el
mundo de los cuales 5 millones morirdn a causa del mismo y representan el 20% de todas las
muertes. El cancer es la segunda causa de muerte en nuestro pais situandose la incidencia en cifras
de 250/100.000 habitantes.

El progreso de la medicina ha conseguido prolongar la vida y retrasar la muerte de los pacientes
afectos de enfermedades, que en principio, son consideradas como “irreversibles”. La demanda
asistencial de la poblacién y el incremento de los costes sanitarios ha aumentado, y con mayor
intensidad, en aquellas personas que sufren enfermedades incurables. Sin embargo, a pesar de ello,
no parece que se haya conseguido aumentar considerablemente el grado de satisfaccién de los
pacientes por la asistencia recibida en la fase final de su enfermedad. Ello se debe, entre otros, a los
siguientes factores:

1) Latendencia a tratar los problemas del paciente en su vertiente puramente bioldgica,
prestando atencién casi exclusivamente a lo que sucede en sus drganos enfermos o en los
resultados de pruebas complementarias, sin considerar la repercusidn afectiva, social y
familiar de la enfermedad (“Hoy se puede morir usted sdlo, afligido, pero eso si, con una
analitica realizada”).

2) La ejecucidn innecesaria de practicas diagnodsticas y terapéuticas, desplazamientos
injustificados a los servicios de urgencias hospitalarios, etc., sélo consiguen aumentar el
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sufrimiento y la falta de confort del enfermo (el llamado “encarnizamiento o la obstinacion
terapéutica”).

3) Elvacio asistencial que puede producirse una vez que el paciente se encuentra en fase
terminal.

4) La falta de comunicacién con el paciente con una enfermedad en fase terminal y con su
familia.

CONSIDERACIONES ETICAS

Cuando nos encontramos ante un paciente en fase terminal, hay que tener muy presente que la
muerte es un hecho natural, y que, por tanto, no puede ser considerada como un fracaso de la
medicina.

Todo esto ha propiciado que el objetivo principal de la medicina de curar y evitar la muerte, no sea
suficiente para la medicina de finales del siglo XX y especialmente para la medicina del siglo XXI

Ante este avance de la sociedad y de la medicina, en el afio 1994, el Hastings Center, instituto
independiente para la investigacion en bioética que se encuentra cerca de Nueva York, convocd a un
equipo internacional de estudiosos con el objetivo de emprender un ambicioso estudio sobre los
fines de la medicina.

La hipdtesis de trabajo que motivaba el estudio era poco discutible: el progreso de la ciencia médica
y la biotecnologia y el aumento de las necesidades humanas, unido a la escasez de recursos para
satisfacerlas, habian originado un cambio radical que obligaba a pensar de nuevo si entendiamos la
medicina en sus justos términos. La concepcidn tradicional de la medicina y los fines derivados de
ella responden a unos retos que no son exactamente los nuestros en la actualeidad. La cienciay la
técnica tienen unos limites que hay que ir determinando a medida que las circunstancias en que
vivimos se transforman.

El alargamiento de la vida, por el incremento de la esperanza de vida, y el respeto cada vez mayor a
la autonomia de las personas han creado diversos conflictos relacionados con la Medicina, con el
mundo juridico y con los valores éticos de los distintos protagonistas que interactian en esta relacion
clinica: los pacientes y sus familiares, los profesionales y en ultima instancia, la sociedad en general.

Estos dilemas pivotan alrededor de dos ideas basicas: el derecho de los enfermos a decidir sobre los
tratamientos y las opciones clinicas como parte del principio de autonomia individual (no inicio o
retirada de medidas de soporte vital), y el deber de la sociedad y de los profesionales de intervenir
en el proceso de la muerte y en las decisiones asistenciales relacionadas con la misma.

Las decisiones relacionadas con la salud, cada vez son mas complejas y dificiles de tomar,
especialmente desde mediados del siglo XX, debido al respeto a la autonomia personal del paciente y
al avance de la tecnologia, que ha convertido en una posibilidad real el alivio del dolor y del
sufrimiento. Estas decisiones no siempre son las mismas y a veces van cambiando conforme a avanza
la medicina.

Hoy nadie se plantea o debe plantearse la prolongacién dolorosa de una vida o una obstinacién
terapéutica, hechos frecuentas no hace tantos anos.
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Todos estos hechos han ido calando en la conciencia colectiva, y por tanto, reconocer la naturalidad
de la muerte y procurar un final de la vida en paz, deben entenderse como elementos a integrar en
nuestro patrimonio cultural. Y enraizarlos en el cédigo ético de la organizacion sanitaria.

Los principios de la bioética que regulan la relacién clinica, tienen su origen en una ética civil,
pluralista y racional basada tanto en tradiciones morales como médicas, descritas por diversos
pensadores a lo largo de la historia de la medicina (Aristoteles, Hipdcrates, Galeno, Maimodnides, etc.
). Y se aplican a los Cuidados al final de la vida al tomar en consideracién algunos hechos que no
siempre han sido reconocidos en la relacion médico paciente como :
a) lalegitimidad moral de todos los sujetos que intervienen en ella a conocer y participar en su
tratamiento,
b) la propia evolucidn de la profesion médica,
c) las caracteristicas de la asistencia sanitaria actual,
d) la exigencia ética de que todos los seres humanos deben ser tratados con igual consideracion
y respeto
e) conseguir, si es posible, la tolerancia “cero” al sufrimiento.

Desde una ética de principios, se afirma que el personal sanitario tiene cuatro deberes basicos, que
le van a servir de guia a la hora de tomar decisiones, estos cuatro principios clasicos de la bioética
son:

La no maleficencia que obliga a no dafiar a los demds (primun non nocere) y a realizar correctamente
nuestro trabajo profesional. Se traduce en protocolos que recojan las exigencias de una buena
practica clinica. El tratamiento médico debe proporcionar mas beneficio que riesgo o peligro para el
paciente. En resumen, la falta de exploracidn o atencién a una experiencia de sufrimiento destructiva
intensa y controlable, o su asistencia inadecuada, puede ser considerada maleficente.

La justicia, que obliga a proporcionar a todos los enfermos las mismas oportunidades en el orden de
lo social, sin discriminacidn, segregacidn o marginacion y a la correcta administracion de los
recursos sanitarios en su mayoria publicos. Uno de los problemas de su aplicacion es determinar en
base a qué se realiza el reparto equitativo

La autonomia, que es la capacidad que tienen las personas de realizar actos con conocimiento de
causa, informacidn suficiente y en ausencia de coacciones internas o externas. Se debe respetar el
derecho que tiene toda persona a tomar decisiones sobre su propio cuerpo. Un paciente competente
tiene el derecho de aceptar o rechazar el tratamiento médico o de delegar su decision a alguien que
actue en su nombre cuando él no lo pueda hacer, o posea un documento de instrucciones previas.

La beneficencia, que obliga a hacer el bien, teniendo en cuenta los valores y autonomia del posible
beneficiado. El médico debe ayudar al paciente a sobrellevary reducir el impacto de la
enfermedad. No puede considerarse un bien aquello que pueda hacer un dafio mayor.

El paciente por el principio de autonomia es el titular de la informacién, lo que ha dado lugar a una
modificacion del tipo de relacion clinica, en ella el enfermo aceptara o rechazara un procedimiento
terapéutico en funciéon de sus valores, y elegira, entre las diversas alternativas propuestas, la que
considere mas adecuada.

El médico, a su vez, se encuentra en una encrucijada en la que confluyen los principios éticos y las
influencias culturales, familiares y elementos de justicia con biografia Unica y personal del enfermo,
que tendra sus propios miedos y sus limitaciones de tiempo y formacion. Este es, a su vez, el
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responsable de garantizar ese derecho del paciente y de asegurarse de conocer lo que este ultimo
realmente desea, intentando evitar que no suceda lo que puso en evidencia el estudio SUPPORT, en
el que sélo el 40% de los pacientes habia hablado con su médico sobre el prondstico de su
enfermedad y que en el 80% de los casos los médicos interpretaban erréneamente las preferencias
del paciente.

Estos principios bioéticos son criterios normativos de conducta, que por si solos son insuficientes y
que requieren en caso de conflicto resolverse con “prudencia”, segun el concepto de Aristdteles, es
decir, la habilidad practica para juzgar, decidir y ajustar la accidn correcta a la situacidén concreta que
se plantea. Que aplicdndolo a la préctica clinica, “seria una cuestidon de razonamiento practico acerca
de pacientes determinados, casos especificos y situaciones Unicas” (D.J. Roy y N. MacDonald), por lo
gue se puede orientar a tres elementos:

a) Proporcionalidad de la intervencion
b) Responsabilidad médica sobre el conjunto del proceso
c) Los fines u objetivos que se persiguen

Diego Gracia considera que “la ética clinica no consiste en la aplicacién directa de unos principios:
por lo tanto, no es filosofia o teologia aplicada, sino una labor original que nos obliga en todas las
situaciones a buscar la decisidn correcta, es decir que nos obliga a un ejercicio continuo de
responsabilidad.” El cuidado del enfermo de acuerdo a su realidad peculiar y el respeto por ella, no
obstante, puede llevar a decisiones que no siempre podemos mostrar que sean consistentes con los
principios éticos generalmente aceptados o con las decisiones tomadas previamente en situaciones
similares, por lo que Azucena Couceiro propone una “ética de la conviccién responsable”,
principios, si, pero confrontados con las consecuencias, personas responsables de los resultados
derivados de la aplicacion de sus convicciones o principios. Para Victoria Camps , la ética de la
responsabilidad siempre es mas incdmoda que la de los principios absolutos entendidos de una
forma rigida. Estos nos dan respuestas claras, mientras que la perspectiva de la responsabilidad
nos obliga a adecuar la respuesta a cada situacion concreta.

Los fines de la Medicina segun el estudio mencionado anteriormente, y que aprecid en la revista
Hastings Center Report en 1996, son :

a) la prevencion de la enfermedad y de las lesiones, la promocién y mantenimiento de la salud,
b) el alivio del dolor y del sufrimiento causado por la enfermedad y las dolencias,

c) laatencion y curacion de los enfermos y el cuidado de los que no pueden ser curados,

d) evitar la muerte prematura, y velar por una muerte en paz

La novedad fundamental es que se hace especial énfasis en aspectos como la prevencion de las
enfermedades, la paliacién del dolor y del sufrimiento, y sitiian al mismo nivel el curar y el cuidar y
advierten del peligro de la tentacién de prolongar la vida indebidamente.

Todas las personas van a morir, por lo que el médico ha de procurar que cuando llegue el momento
se den las circunstancias clinicas adecuadas para que esta se produzca en paz.

Este grupo define la muerte en paz como “aquella en la que el dolor y el sufrimiento han sido
minimizados mediante los cuidados paliativos adecuados, en donde los pacientes nunca son
abandonados o descuidados y en donde la atencidén de quienes no van a sobrevivir es considerada
igual de importante que la de quienes si sobreviviran”.

Sedacion terminal, una buena practica clinica Pagina 6 de 42



Llega un momento de la vida de todo ser humano en que los tratamientos para sostener su vida van
a ser inutiles. El trato humanizado frente a la muerte es una responsabilidad de la propia atencién
médica.

El objetivo de la Medicina no es s6lo combatir la muerte, sino luchar contra la
muerte prematura y la muerte inoportuna y, cuando ello no es posible, evitar el dolor y el
sufrimiento para permitir una muerte tranquila.

Juan Gémez Rubi

Debido a esta reorientacidn de los fines de la medicina, especialmente el personal sanitario que
atienden a pacientes en el proceso final de su vida tienen que respetar los siguientes deberes éticos :

e Realizar un buen diagndstico (principio de no maleficencia) para darle el mejor
tratamiento segln su estado.

e Obligacidn de no hacer dafio (no maleficencia), lo que se facilita a través del
establecimiento de protocolos de actuacion o guias en la practica clinica.

e Respetar su autonomia y procurar realizar actos en su beneficio con su autorizacién
tras un proceso de informacién suficiente y en ausencia de coaccién interna o
externa. No es posible hacer el bien a otros en contra de su voluntad.

e Utilizar los medios diagndsticos y terapéuticos mas adecuados para aliviar sus
molestias, paliar su sufrimiento hasta donde fuera posible y mejorar su prondstico.

e  Procurar utilizar los recursos humanos, profesionales y técnicos de la mejor manera
posible, y evitar cualquier tipo de discriminacidn en su acceso por parte de la
poblacion (principio de justicia).

e Intentar prevenir con tiempo suficiente las situaciones mas dificiles y conflictivas; es
decir, aquellas que pudieran dar lugar posteriormente a la aparicién de sintomas
refractarios psicoldgicos.

e Deber de no abandono, pasando del curar al cuidar cuando el primero ya no sea
posible, limitando los tratamientos de soporte vital cuando estos no influyen en la
mejoria o curacion de la persona.

e Estar disponibles para responder a preguntas que el enfermo o sus familiares
planteen, dando asesoramiento sobre lo que cabe esperar durante el proceso de la
enfermedad y de prestar apoyo emocional, psicolégico y espiritual, si asi lo desea el
paciente, tanto antes como después de la muerte, mediante el adecuado apoyo al
proceso de duelo.

Una frase que genera un acuerdo general entre enfermos y familiares con el personal sanitario es
“que no sufra”. Para J. Barbero estos tratamientos son una manera de acabar con el sufrimiento. De
hecho, la mayoria de los ciudadanos de la sociedad actual consideran que el sufrimiento nunca tiene
sentido ni utilidad, y mas cuando el enfermo se ve abocado de manera irremisible a la muerte. Esto
no solo es asi sino que no se duda en calificar de “indigna” a la muerte del paciente que va precedida
de intensos dolores o de la postracién mas severa, lo que ocasiona su indefensién y dependencia
absoluta. En consecuencia, no debe extrafiar que alrededor de los vocablos “dignidad”, “dolor”,
“sufrimiento”, se postulen distintas maneras de pensar persiguiendo un mismo objetivo: el consuelo
y el alivio del ser humano que se estd muriendo. Ni tampoco es casualidad que alcanzar una “muerte
digna” sea el objetivo sobre el que profesionales, familiares, enfermos, diversas instituciones y
asociaciones basen sus visiones particulares.
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Para Javier Barbero, cuidar al ser que sufre va mucho mas alla de la fria aplicacidn de los principios
antes mencionados y el hecho de cuidar nos acerca a la experiencia del sufrimiento —“cuidar a un ser
humano que sufre es humanizar su realidad, es decir, hacerla digna del hombre”—.

La Etica del Cuidado no se contrapone a la Etica de los Principios, sino que se complementan. Si
cuidar es tener en cuenta y reconocer en el “otro” su dignidad y su diferencia, el cuidado ligado al
principio de no maleficencia, nos exige que no aumentemos su sufrimiento al perpetuarlo con
actuaciones maleficentes. Desde el principio de autonomia el cuidado potencia que, a pesar de la
vulnerabilidad del ser humano que sufre, siga tomando decisiones que le conciernen respecto a su
vida.

Este autor revisa y refuta dos falacias habituales en la justificacién de muchas actitudes del personal
sanitario, para no actuar ante estas situaciones:

1- El sufrimiento forma parte consustancial de la experiencia humana, luego es inevitable;
desde esta perspectiva no tiene sentido luchar contra él. Sin embargo, la experiencia dice
que se puede reducir la intensidad, extensidn y frecuencia del sufrimiento cuando se realizan
intervenciones adecuadas.

2- Lallamada falacia naturalista: lo que es debe ser. Es decir, si forma parte consustancial de la
naturaleza humana, eso le da categoria de bondad. Luchar denodadamente contra el
sufrimiento, éno seria rechazar nuestra propia condicién, no asumir nuestra humanidad en la
parte mas limitante, pero no por ello menos real?

Barbero responde que estas dos falacias quedan en entredicho al admitir la diferencia significativa
entre sufrimiento evitable y no evitable. Y desde la responsabilidad parece innegable que las
profesiones sanitarias conllevan como bien intrinseco un compromiso moral con los que sufren a
causa de sus problemas de salud

La existencia de una enfermedad terminal en el proceso final de la vida con sintomas de origen fisico,
psiquico o espiritual, que generan un sufrimiento insoportable y refractario a cualquier tratamiento,
es la situacion en la que la deliberacidn sobre las distintas alternativas como la limitacidn del
tratamiento de soporte vital (LTSV), la Sedacidon terminal, el Suicidio Médico Asistido o la
Eutanasia, alcanza todo su sentido.

La sedacion terminal es, en resumen, una actuacion médica cuyo objetivo es reducir la conciencia
del enfermo con el fin de controlar sintomas que no pueden serlo por otras alternativas. Esto se
diferencia del suicidio médicamente asistido en que el enfermo ingiere una medicacion que
previamente le ha sido recetada por un médico, mientras que la eutanasia es el propio sanitario
quien aplica la medicacién (ver definiciones en glosario de términos, pag. 31)

La Sedacién terminal, desde el punto de vista de la actuacion médica, es una alternativa valida de
tratamiento médico para los enfermos en fase terminal y su utilizacién es un signo de buena praxis.
La primera condicidon necesaria para su correcta consideracion ética y legal es que desde el punto de
vista médico esté indicada al agotarse el resto de las alternativas terapéuticas que no comprometen
el nivel de conciencia del enfermo.

La intencionalidad del profesional sanitario es clara: el alivio del sufrimiento del enfermo mediante
una reduccidn proporcionada del nivel de conciencia con el uso de farmacos en las dosis adecuadas y
convenientemente monitorizado. En dicha actuacion terapéutica se incluye un plan de cuidados que
atienda las necesidades fisicas, psiquicas y espirituales del enfermo y de su familia, y el consenso y
participacién de los distintos profesionales sanitarios implicados. La sedacidn no tiene entre sus
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objetivos ni la curacidn ni la muerte del paciente. El enfermo se esta muriendo con un sufrimiento
insoportable que no responde a las medidas paliativas instauradas y con la sedacién lo que se
persigue es disminuir su nivel de conciencia con el propédsito de calmar el mencionado sufrimiento.

La segunda consideracidn necesaria es que el enfermo y su familia hayan sido informados de manera
adecuada durante todo el proceso, que previamente se haya tenido en cuenta la competencia del
paciente y que tras la comprensidn de su situaciéon nos dé su consentimiento para proceder a la
sedacidn. Y en el caso del enfermo incompetente que se haya tenido en cuenta la posibilidad de
gue tenga registradas sus voluntades anticipadas o instrucciones previas o, en su defecto, que la
familia informada con los mismos criterios que rigen la informacidn al paciente nos proporcione su
consentimiento delegado. Todo este proceso debe registrase en su historia clinica ya que por las
especiales circunstancias en las que se produce la sedacion no se considera imprescindible la firma
de un documento de consentimiento informado.

Ademas con la sedacidn se termina con la vida consciente aunque no con la vida bioldgica. No
obstante, en la sedacidn aunque no se pretende la muerte si se prevé. Por otra parte, la experiencia
de los familiares que observan que el paciente recibe una medicacion que le introduce en un
profundo sopor del que no despertard, produce la falsa sensacién de que se ha realizado una
actuacién que tiene como finalidad la muerte del paciente.

De hecho, la intencionalidad del que ejecuta la sedacidn es un terreno individual y de imposible
acceso. El Principio del “doble efecto” proporciona la base ética que permite que la sedacidon sea una
practica médica adecuada siempre que se respeten algunos aspectos bdsicos como son la presencia
de una enfermedad terminal, de un sintoma refractario y que se haya procedido a informar al
enfermo y nos haya dado su consentimiento.

En la sedacion, es la propia enfermedad la que le produce la muerte. La retirada o la no instauracién
de algunos tratamientos no producen por si mismos la muerte del enfermo sino que es la propia
enfermedad la que la ocasiona.

Las dificultades en la diferenciacion entre la sedacidn terminal, la eutanasia o el suicidio asistido por
parte de la poblacidn y de bastantes profesionales sanitarios se hace necesaria una clarificacion
social que evite o disminuya conflictos, asi como un esfuerzo de formacidn en los distintos
estamentos sanitarios.

Otro de los problemas con los que nos encontramos es la definicion del sufrimiento. Y la dificultad de
medirlo de manera objetiva, ya que el sufrimiento es esencialmente subjetivo e individual.

Por esto, algunos autores, entre los que se encuentra Javier Limonero, con el objetivo de
homogenizar el concepto de sufrimiento, y que pueda servir de guia ala hora de la aplicacién de la
sedaciéon paliativa o terminal, proponen el concepto de “sufrimiento intenso continuado”

La ocultacion de la verdad al enfermo, la conspiracion de silencio que en ocasiones se establece
alrededor de él, impide que esté bien informado. La interpretacion por parte del médico o de la
familia acerca del sufrimiento del enfermo sin preguntarle si sufre realmente o sin saber cudles son
los motivos de su sufrimiento supone un grave riesgo que puede llevar a decisiones erréneas.

La sedacion, es decir, la disminucion de la conciencia de una forma deliberada sin el consentimiento
del paciente supone un grave atentado contra su libertad y su autonomia personal. Sélo en
determinadas circunstancias como en las situaciones de confusidn que pueden preceder a la agonia
puede considerarse moralmente correcto la sedacidn sin el consentimiento del enfermo.
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A pesar de todo, lo recomendable es que, en la relacidn mantenida con el paciente a lo largo de sus
ultimos meses, haya permitido informarle acerca de su posibilidad, de manera que se haya
explorado su opinidn acerca del mencionado tratamiento y, de esta forma, en la fase final podamos
proceder de acuerdo con sus preferencias aun cuando no pueda manifestarlas en dicho momento.

Muchas veces las peticiones de sedacion por parte del enfermo o de la familia traducen un intenso
sufrimiento que no se ha abordado de manera adecuada. Los profesionales sanitarios deberan
preguntarse y reflexionar sobre si el abordaje que se esta realizando de los sintomas fisicos, psiquicos
y espirituales del paciente es correcto, o si la atencidén de la familia debe complementarse con una
atencién mas especializada (psicélogos, apoyo sociosanitario, etc.)

Con la sedacién se busca disminuir el nivel de conciencia, con la dosis minima necesaria de farmacos,
para controlar el sintoma refractario que no puede ser controlado con otros tratamientos. En estas
condiciones la sedacidon es un derecho del enfermo y evitar el sufrimiento durante el proceso final de
la vida constituye una buena practica asistencial.

Ademas el equipo sanitario deberd preguntarse si con la sedacién trata de resolver la propia angustia
generada por las situaciones que tienen lugar en el proceso final de la vida de algunos enfermos.

A pesar de todos los avances que se han producido en este campo, existen situaciones, en las que se
plantean discrepancia entre los familiares y el personal sanitario, y no existe documento de
instrucciones previas o voluntades anticipadas que indique las acciones que hay que tomar en una
determinada situacion.

Sustituir las decisiones de otra persona, sobre todo en el final de su vida, entrafia una enorme
responsabilidad. En primer lugar, todas las personas que participan en la relacion clinica deberian
esforzarse por conocer qué hubiera deseado el enfermo en esas circunstancias concretas. Esto no
siempre resulta facil. Las situaciones que se producen en el final de la vida pueden ser tan complejas
que, a pesar de que el enfermo hubiera dejado su opinidn escrita en un documento de voluntades
anticipadas o instrucciones previas, que entrafan una dificil toma de decisiones.

En algunas ocasiones, las opiniones de la familia y de los profesionales sanitarios difieren. Otras
veces, son los propios familiares quienes discrepan abiertamente. En dichas circunstancias estaran
obligados a realizar un esfuerzo por argumentar sus opiniones y por alcanzar un consenso. Si esto no
fuera posible se podra solicitar el asesoramiento del Comité de Bioética Asistencial (CBA) del
Departamento que, tras analizar el caso, y como comité de expertos independiente, emitird un
informe que permitira facilitar la solucién de las discrepancias.

CONSIDERACIONES JURIDICAS

Existen diferentes leyes que regulan aspectos de la relacidn clinica al final de la vida, como son: Ley
41/2002, Basica reguladora de la Autonomia del Paciente y de los Derechos y Obligaciones en
materia de Informacién y Documentacién Clinica, modificada por la ley 16/2015 de proteccién de la
infancia y adolescencia; Decretos de instrucciones previas o voluntades anticipadas y leyes sobre
derechos y deberes al final de la vida, aprobadas en distintas Comunidades Auténomas. En la
Comunidad Valenciana, esta normativas son: decreto 168/2004, ley 14/2014, ley 8/2018 y ley
16/2018.

Entre las leyes generales de caracter nacional o internacional, que pueden afectar a la atencién en el
final de la vida:
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Normas Internacionales

1. La Declaracién Universal de los Derechos Humanos, proclamada por la Asamblea General de
las Naciones Unidas, el 10 de diciembre de 1948.

2. Convenio para la Proteccién de los Derechos Humanos y de las Libertades Fundamentales, de
4 de noviembre de 1950.

3. Carta Social Europea de 18 de octubre de 1961.

4. Pacto Internacional de derechos Civiles y Politicos, y el Pacto Internacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales de 16 de diciembre de 1966.

5. El Convenio de Oviedo

6. Declaracion Universal de bioética y derechos humanos. UNESCO. 2005

Normas Nacionales

1. Constitucidn Espafiola.

2. Coddigo Penal (asistencia al suicidio, omisién del deber de socorro, coacciones, homicidio por
imprudencia).

3. Ley General de Sanidad. (LGS).

4. Ley 41/2002, Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de los Derechos y
Obligaciones en Materia de Informacidn y Documentacidn Clinica.

5. Ley 16/2003, de 28 de mayo: Ley de cohesidn y calidad del Sistema Nacional de Salud.

6. Ley44/2003, de 21 de noviembre: Ordenacidn de las profesiones sanitarias.

7. Leyes promulgadas en distintas Comunidades Auténomas que contemplan las Voluntades
Anticipadas (VA) o Instrucciones Previas (IP).

8. Las leyes de derechos y deberes en el proceso final de la vida de las diez Comunidades
Auténomas que han legislado sobre este tema.

9. Codigos Deontoldgicos del personal implicado en este proceso (medicina, enfermeria,
psicologia, trabajo social, etc.)

La norma basica implicada en estos aspectos es la Ley 41/2002, norma que debe estar presente en
todas nuestras actuaciones y en la relacidn clinica con pacientes. Regula el derecho a la informacion,
su contenido, asi como aspectos importantes referidos a la documentacién clinica e incorpora
algunas novedades con respecto a la Ley General de Sanidad, como la que hace referencia a la titu-
laridad de la informacion. Es respetuosa con la autonomia del paciente desarrollando instrumentos
gue la hacen efectiva en la relacién clinica: el Consentimiento Informado y las voluntades anti-
cipadas o instrucciones previas.

Entre los objetivos de la ley se encuentra el ofrecer las mismas garantias a todos los ciudadanos en
el terreno de la informacién y la documentacion clinica. También regula los deberes de los profesio-
nales, el contenido de la informacion y el contenido de la documentacidn clinica. Como puede verse
en las tablas siguientes (Tomados de Azucena Couceiro)
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PRINCIPIOS BASICOS

DEBERES DE LOS PROFESIONALES

Caracter general del
consentimiento del paciente.

Derecho a decidir libremente
ante las opciones clinicas.

Derecho a negarse al
tratamiento.

Derecho a la informacién
epidemioldgica.

Deber de facilitar los datos
sobre su estado fisico de
manera veraz

Correcta prestacion de sus técni-
cas (de informaciéon y de docu-
mentacion clinica)

Respeto a las decisiones
adoptadas libre y
voluntariamente por el paciente

INFORMACION

DOCUMENTACION CLINICA

Derecho a la intimidad y a la
confidencialidad.

e Definicion, archivo, contenido.
e Usos.

i » Conservacion.
Respeto a la autonomia:

¢ Consentimiento. Derechos relativos a la historia:
¢ Condiciones de la informacion y
del consentimiento escrito.

¢ Instrucciones previas.

e Acceso y custodia.
¢ Informe de alta.

El Estado también tiene la obligacién de proteger la dignidad de sus miembros y penalizar a
quien no la respeta. Ademas tiene la obligacidon de crear las condiciones para desarrollarla y
promoverla, propiciando una sociedad equitativa en la que no se margine, discrimine o segregue a
las personas, colocandolas en situaciones de indignidad. En estas condiciones seria tan inmoral la
sociedad que procurase la muerte, argumentando que respeta la voluntad de los pacientes, como la
que la prohibiese sin poner ninguna solucion al dafo y a la injusticia de sus ciudadanos.

En relacién a la eutanasia y el suicidio asistido, en 1995 se introdujo en nuestro cédigo penal una
importante modificacién, el apartado cuatro del articulo 143 que se refiere sélo a la cooperacion
activa, por tanto, a las acciones y no a las omisiones. Esta es la razén por la que la participacion en
actuaciones tendentes a mitigar sintomatologia, cuando se realiza tras la peticidn seria e inequivoca
del paciente que sufre una enfermedad grave que vaya a conducir necesariamente a su muerte, o
que le produzca serios padecimientos permanentes y dificiles de soportar, estda exenta de
responsabilidad penal.

Es decir, nuestro codigo despenaliza las acciones implicadas en la sedacidn paliativa o terminal y
mantiene penalizada la eutanasia o el suicidio asistido, aunque en la actualidad se ha presentado en
el congreso de los diputados una proposicion de ley sobre despenalizacién de la eutanasia, que se
halla en tramite parlamentario.
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ARTICULO 143

CONSECUENCIAS

. El que induzca al suicidio sera castigado
con pena de prisidn de 4 a 8 aios.

. Se impondrd la pena de prisionde 2a 5
afios al que coopere con actos necesarios
al suicidio de una persona.

. Serd castigado con la pena de prisién de 6
a 10 afios si la cooperacidn llegare hasta
el punto de ejecutar la muerte.

. El que causare o cooperare activamente
con actos necesarios a la muerte de otro,
por la peticion seria y expresa de éste, en
el caso de que la victima sufriera una
enfermedad grave que hubiera conducido
necesariamente a su muerte, o que
produjera graves padecimientos
permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con la pena inferior en uno o
dos grados a las sefialadasenlosn22y 3
de este articulo.

Se penaliza: Lla induccidn al suicidio, la
cooperacion simple y la cooperacién que llegue
a ejecutar la muerte.

No son punibles: Las omisiones de auxilio o
tratamiento que no sean susceptibles de ser
calificadas como causa o como cooperacion
activa, siempre que medien dos requisitos:

Objetivo: enfermedad
Subjetivo: peticidn del paciente
El Cédigo Penal:

1. Destipifica la sedacidn paliativa o terminal,
puesto que requiere conductas activas y
directas.

2. Tipifica la eutanasia, pero de forma muy
atenuada.

3. Rebaja la pena de homicidio consentido

respecto del homicidio simple del articulo 138

En la Recomendacién 1418 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo de Europa, adoptada el 25
de junio de 1999: La Asamblea insta a los Estados miembros a que su derecho interno incorpore la
proteccion legal y social necesaria contra las amenazas y temores que el enfermo terminal o
moribundo afronta, sobre todo en:

1
2
3.
4.
5
6

Morir sometido a sintomas insoportables (dolor, disnea, etc.).

Prolongacion del proceso de muerte contra la voluntad del enfermo terminal.

Morir en el aislamiento social y la degeneracion

Morir bajo el temor de ser una carga social.

Restricciones a los medios de soporte vital por razones econdémicas.

Falta de fondos y recursos materiales para la asistencia adecuada del enfermo terminal o

moribundo.

Recomendando que se respete y proteja la dignidad de los enfermos terminales o moribundos en
todos los aspectos:

Afirmando y protegiendo el derecho de los enfermos terminales o moribundos a los cuidados

Protegiendo el derecho de la persona en fase terminal o moribunda a una informacién veraz
y completa, proporcionada con delicadeza, sobre su estado de salud, respetando en su caso

A-

paliativos integrales (adoptando las medidas necesarias para ello).
B-

el deseo del paciente a no ser informado.
C-

Respaldando la prohibicién de poner fin a la vida intencionadamente de los enfermos terminales
o las personas moribundas.
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ASPECTOS CLiNICOS

Para la OMS, los dos principios esenciales del tratamiento médico son hacer el bien y minimizar el
dafio, lo que significa buscar un equilibro aceptable entre las ventajas y los beneficios del
tratamiento y sus aspectos negativos. Estos principios se aplican juntamente con al menos otros tres:

- Respeto alavida
- Respeto a la autonomia del paciente
- Equidad en el uso, ya que los recursos son limitados

Los médicos tienen la responsabilidad de comprender los conceptos éticos basicos:

- Ser competentes para valorar el estado de la enfermedad,

- Informar al paciente de lo que se puede hacer

- Tratar adecuadamente los sintomas molestos, especialmente aquellos que presenten una
mayor amenaza a su bienestar.

- Estar disponibles para el enfermo y la familia para darles la informacion que requieran 'y
ayudarles en la toma de decisiones.

La comprension de estos principios facilitara el tratamiento clinico y la capacidad de comunicarse con
el paciente y sus cuidadores durante las situaciones mas dificiles.

El control de sintomas no debe ser un fin en si mismo, sino un medio-habitualmente muy
importante-para conseguir que el enfermo alcance los mayores niveles de satisfaccion y de bienestar
deseados por él.

Para poder realizar una eleccidn correcta del tratamiento se requiere una correcta identificaciéon de
la fase en que se encuentra la enfermedad, evaluar las ventajas e inconvenientes de las
intervenciones a realizar, informar de forma clara y en suficiente cantidad al paciente y llegar a un
consenso entre el paciente, la familia y el equipo asistencial para que el primero reciba el mejor
tratamiento posible.

Los criterios que determinan que una enfermedad se encuentra en fase terminal son:

e Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva incurable

e Falta de posibilidades razonables de repuesta al tratamiento especifico

e Aparicidon de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y
cambiantes

e Granimpacto emocional en el paciente, familia, y equipo terapéutico, muy relacionado con
la presencia, explicita o no, de la muerte

e Prondstico de vida limitado.

Bajo este concepto se engloban tanto enfermedades oncoldgicas como no oncolégicas. Para algunos
autores como Centeno, la situacién de terminalidad puede definirse por la presencia de 3 o mas de
estos cinco criterios. Por lo general toda enfermedad terminal tiene el siguiente curso:

e Curativa : Utilizacidn de tratamientos curativos para prolongar la supervivencia.
e Paliativa : Empleo de tratamientos con la intencidn paliativa de mantener o mejorar la
calidad de vida.

e Agodnica Tratamientos paliativos con intencién de asegurar una muerte en paz o digna
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Adecuacion ética de los tratamientos a las fases en el curso de las enfermedades

FASES Curativa Paliativa Agonica
Prioridad Supervivencia Calidad de vida Calidad de muerte
Supervivencia prevista Prolongada Limitada Ninguna
Tol iaal
© erz?n.ua a’a . Puede ser elevada Baja Nula
agresividad terapéutica
Medicinas de apoyo Si Posible (Calidad de vida) No
Hidratacién / si Posible (Calidad de vida)  |No

Alimentacion artificial

En los ultimos tiempos se han producido avances significativos en el manejo de algunas
enfermedades, por lo que los tratamientos curativos y paliativos no son excluyentes, siempre que
sus beneficios superen a los efectos secundarios .

Segun la posible supervivencia, la fase terminal de las enfermedades oncolégicas o no, se consideran
tres etapas:

e Fase terminal, prondstico de hasta 3 meses

e Fase preagonica, prondstico de hasta semanas

e Fase agodnica, prondstico de hasta dias

Y se puede pensar en la etapa en fase de agonia, cuando concurren los siguientes criterios:

e Deterioro del estado psicofisico con debilidad intensa, encamamiento, disminucidn del nivel
de conciencia, sindrome confusional frecuentemente asociado y dificultades en la
comunicacion.

e Dificultades en la ingesta tanto de alimentos como de la medicacidn, en relacidn con una
disminucién del nivel de conciencia.

e Sintomas fisicos, psiquicos y emocionales de diversos tipos en relacion con las caracteristicas
concretas de la enfermedad crénica y sus sintomas

La diferencia en la toma de decisiones entre la fase terminal y la agdnica también requiere formacién
y experiencia por lo que el médico tiene que recoger las aportaciones de quienes conviven con el
enfermo y el equipo y procurar el consenso a la hora de definir los objetivos. Una vez que se
reconozca que el paciente esta agonizando, son importantes las siguientes medidas:

a) Comunicarse con el paciente y la familia de una manera compasiva y humana para poder
establecer un sistema de cuidados eficaz, en el que se garantice que Unicamente se ofrecen
los cuidados necesarios y convenientes durante este periodo

b) Eliminar los cuidados innecesarios y desproporcionados

c) Revisar el control de los sintomas y el plan terapéutico

d) Evaluar el bienestar de los familiares;

e) Establecer un plan de contingencias

f) Determinar el plan de cuidados actual
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g) Llevar a cabo la transicidén a entornos/sistemas de cuidados alternativos (centros de cuidados
paliativos, domicilio, hospital) cuando sea conveniente, segun los deseos del paciente y de la
familia.

Una caracteristica de la Medicina occidental es el reconocimiento de que los paciente, en base a su
autonomiay al derecho a decidir sobre las actuaciones en salud, pueden rechazar todas las pruebas
y tratamientos que recomienden los médicos, inclusive el tratamiento de soporte vital, aun cuando Ia
consecuencia de tal rechazo sea adelantar su muerte.

“El rasgo mas relevante de nuestra cultura es la creencia de que las
personas tienen el derecho y la responsabilidad moral de enfrentarse por si
mismas a las cuestiones fundamentales sobre el significado y valor de sus vidas”.

R. Dworkin

Este derecho a consentir o a negarse deriva de los conceptos éticos y legales del respeto por la
autodeterminacién y la autonomia, asi como del derecho a tener una muerte en paz. Se acepta que
un paciente con enfermedad grave o potencialmente irreversible, pueda rechazar los tratamientos o
medidas de soporte vital que no le aporten ninglin beneficio, medios excepcionales alternativos o
terapéuticas dudosas o experimentales. Este hecho estad recogido en el cédigo de deontologia
médica de la OMC del afio 2011, que en el Capitulo VII (Atencidn médica al final de la vida), en su Art.
36, 2, dice: “El médico no deberd emprender o continuar acciones diagndsticas o terapéuticas sin
esperanza, indtiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a rechazar
el tratamiento para prolongar su vida y a morir con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar
decisiones, el médico tendrd en consideracion y valorard las indicaciones anteriores hechas por el
paciente y la opinion de las personas vinculadas responsables”, y en el punto 4 del mismo articulo:
“El médico estd obligado a atender las peticiones del paciente reflejadas en el documento de volunta
des anticipadas, a no ser que vayan contra la buena prdctica médica”.

La retirada de medidas terapéuticas es una decision compleja que se debe tomar de acuerdo con los
criterios de proporcionalidad y de responsabilidad sobre el proceso clinico y las consecuencias
previsibles de la accién tomada. En la situacion de final de la vida es preciso respetar los deseos de
los pacientes en cuanto a los criterios de reanimacion o resucitaciéon. Ademas, en el articulo 15 de la
Constituciéon Espaiola se prohiben los tratos inhumanos y degradantes.

La Declaracién sobre Enfermedad terminal, adoptada por la 35 Asamblea Médica Mundial (Venecia,
Octubre de 1983 y revisada en la 572 asamblea de Pilanesaberg, Sudafrica, Octubre 2006), dice lo
siguiente:

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

2. Enla atencion de pacientes terminales, las principales responsabilidades del médico son
ayudar al paciente a mantener una calidad de vida dptima al controlar los sintomas y
satisfacer las necesidades psicoldgicas y permitir que el paciente muera con dignidad y
tranquilidad.

3. Sedebe respetar el derecho del paciente a la autonomia para tomar decisiones con respecto
a las decisiones en la fase terminal de la vida. Esto incluye el derecho a rechazar un
tratamiento y a solicitar medidas paliativas para aliviar el sufrimiento, pero que pueden tener
el efecto adicional de acelerar el proceso de muerte.

4. El médico no debe emplear cualquier medio que no tenga beneficio alguno para el paciente.
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5. El médico debe reconocer el derecho de los pacientes a redactar una voluntad anticipada que
describa sus deseos sobre la atencion, en caso que no puedan comunicarse y que designen un
representante que tome las decisiones que no estdn expresadas en las instrucciones previas o
voluntades anticipadas.

El tratamiento se suspenderd en el momento que el enfermo determine o que el médico crea
conveniente en base a la buena practica clinica, para evitar prolongar la agonia y la obstinacién
terapéutica. En la practica, el médico ofrece la informacién técnica sobre el tratamiento, efectos
secundarios, efectos beneficiosos, resultados y prondsticos y a continuacidn ofrece una
recomendacién de tratamiento. Tras lo cual, el médico y el paciente identifican un plan de
tratamiento aceptable para ambos y lo ponen en practica.

Si el enfermo se niega a aceptar un tratamiento de soporte vital, el médico debe asegurarse de que
el rechazo es valido, y una vez determinada su validez, se debera respetar la decision del paciente,
interrumpiendo el tratamiento de soporte vital, si es necesario. Una vez rechazado, el tratamiento
de soporte vital no iniciado no debe administrarse y el tratamiento de soporte vital ya iniciado
debe retirarse. Durante su interrupcion, los médicos tienen que proporcionar los cuidados
adecuados y necesarios para reducir al minimo el sufrimiento del enfermo e incrementar al maximo
su estado de confort.

Para la OMS “es justificable denegar o suprimir las intervenciones destinadas a prolongar la vida
cuando éstas no estén de acuerdo con los deseos del paciente, a menos que tales intervenciones
puedan hacer variar el curso de la enfermedad y no sean sélo medios que prolonguen la agonia del
enfermo”. Por tanto, las bases éticas de la negativa del paciente a recibir hidratacion y nutricién
estan en el respeto a la autonomia y a la autodeterminacion.

El paciente terminal experimenta una disminucidn en la necesidad de nutricién e hidratacién, con
una disminucién del hambre y la sed. Los temores de que los pacientes murieran de deshidratacién
no han sido confirmados por los datos que se desprenden del analisis sobre la calidad de vida de
enfermos sin alimentos o agua de las Unidades de Cuidados Paliativos, por tanto, no estad justificada,
técnicamente, ni la nutricién ni la hidratacidn oral parental forzada, cuando los pacientes ya no
obtienen beneficio de ello. En estas situaciones, si se intenta hidratar o nutrir a estos pacientes,
puede aumentar su sufrimiento al producir edema pulmonar, nduseas y vémitos.

Se entiende por futilidad aquella actuacion médica que carece de utilidad para un paciente en
particular y que, por tanto, puede ser omitida por el personal sanitario. Se ha relacionado con casos
de reanimacién o resucitacion cardiopulmonar, mantenimiento artificial de funciones vitales, pérdida
irreversible de las funciones cerebrales, tratamientos agresivos de enfermos terminales o
tratamientos que ofrecen una mejora de la calidad de vida muy baja. En el entorno de este concepto,
existen varios elementos que estan aceptados por la mayoria de :

1. Lavida es el bien mas importante que tenemos, pero no es un valor absoluto que deba
mantenerse a costa de todo, porque la muerte es un hecho natural, que acaba igualando a
todos, a las enfermos y a sus médicos y cuidadores.

2. Una medida terapéutica esta indicada cuando viene avalada por el conocimiento cientifico o
la experiencia previa, y el beneficio que se espera obtener de ella supera sus riesgos
potenciales.

El conflicto ético, se centra en si la no administraciéon o la retirada del tratamiento de soporte vital,
tomando como base su futilidad, constituye una base legal para que los médicos tomen la decision
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de interrumpir el tratamiento, en contra de la opinidn de la familia o de su representante de
continuarlo.

En su nivel mds bdsico, la determinacidn de futilidad médica implica que, en funcién de las pruebas
disponibles, no se producira el esperado efecto beneficioso como consecuencia del tratamiento. En
estos los médicos no tienen el deber ético de prescribir ni de ofrecer tratamientos que no van a
ayudar a los pacientes, por lo que pueden negarse unilateralmente a proporcionar o incluso a ofrecer
tratamientos inutiles a pesar de que éstos sean solicitados por los pacientes, los representantes o los
miembros de la familia.

La OMC, en su declaracidon sobre “La atencion médica al final de la vida” del afio 2009, dado el
aumento del envejecimiento de la poblacidn vy, por tanto, un incremento del nimero de personas
con cancer u otras enfermedades crdnicas o degenerativas, enfermedades que llevan implicito un
sufrimiento intenso, y, como consecuencia, necesitardn una atencion médica de calidad, cientifica y
al mismo tiempo profundamente humana, y consecuencia de esto, convertirse en un “auténtico
derecho”, con la prioridad de “procurar su mejor calidad de vida”, lo que implica:

e [dentificar, evaluar y tratar el dolor y otros sintomas de la forma mds temprana posible,
constituyendo un imperativo ético. También deben atenderse las necesidades psicosociales y
espirituales.

e Procurar una comunicacion respetuosa y sincera, que aporte informacion responsable y
adecuada. El enfermo siempre debe ser escuchado, y facilitar que pueda expresar sus
emociones.

e Una continuidad en los cuidados a lo largo de la evolucion de su enfermedad, estableciendo
mecanismos de coordinacion entre todos los niveles asistenciales, promoviendo y facilitando
que el enfermo, si asi lo desea, pueda morir en su casa.

e Conocer y respetar los valores del enfermo apoyando su autonomia 'y su participacion en la
toma de decisiones prestando una especial atencion a las instrucciones previas o
voluntades anticipadas.

e Reconocer la importancia de la familia y el entorno personal del enfermo, promoviendo
su colaboracion en los cuidados.

Las actuaciones asistenciales deberdn evitar tanto la prolongacion innecesaria de la vida por
medio de la obstinacion diagndstica y terapéutica, como su acortamiento deliberado, o el
abandono del enfermo y su familia.”

Para conseguir el control del dolor en la actualidad disponemos de una bateria de principios activos
qgue permiten controlarlo en la mayoria de los casos. Otro aspecto fundamental es la informacién y
comunicacion entre la familia y el equipo terapéutico, también es importante favorecer la formacidn
de equipos multidisciplinares para llevar a cabo todo este proceso.

Entendiendo la ética médica, como la metodologia de trabajo diario, que promueve la toma de
decisiones respetando los valores de quienes intervienen.

Desde la mitad del siglo XX, con el desarrollo tecnoldgico, la medicina es, cada vez mas, capaz de
prolongar la vida a través de numerosos medios de soporte vital, lo que le va a permitir que en
numerosos casos se pueda ganar tiempo para que actle una determinada medida terapéuticay,
como consecuencia, permita al individuo recuperar su salud.
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Sin embargo, este mismo desarrollo, no ha podido evitar que, en ocasiones, se produzca la muerte o
gue la supervivencia se acompafie de secuelas que afecten a su calidad de vida. Estas situaciones,
suelen acompafiarse de un alto grado de sufrimiento (encarnizamiento u obstinacién terapéutica).

La mayoria de las situaciones que en clinica desembocan en esta obstinacién, son consecuencia de
una cadena de acontecimientos que constituyen un camino del que es dificil encontrar el momento
oportuno para salir de él.

Es fundamental, reconocer que la medicina es una ciencia que se mueve dentro de la incertidumbre,
que los indices probabilisticos son de dificil aplicacidn a una situacién concreta, y a veces es dificil
sustraerse al empleo de una medida que mantiene una determinada funcién aunque no la vida. Por
ello, no siempre es facil utilizar las oportunidades que dan los medios de soporte vital sin caer en el
ensafamiento terapéutico.

Es cada vez mas aceptado que el mantenimiento de la vida a toda costa, mediante medidas
agresivas de tratamiento de soporte vital, que conlleva un costo personal intolerable para el
enfermo, no es el camino adecuado y que cuando no existen posibilidades razonables de
recuperacion, debe limitarse o suspenderse el tratamiento porque vulnera principios bioéticos
fundamentales (no maleficencia y beneficencia) ya que mantenerlo conduce a retrasar la muerte en
lugar de prolongar la vida.

Esta decisidon debe establecerse con criterio médico, ya que se basa en razones técnicas que entran
dentro de la competencia profesional. Ademas la legislacidn sobre atencién al final de la vida,
desarrollada en las diferentes autonomias, como ocurre en reciente ley aprobada en la Comunidad
Valenciana, se encuentra en esta misma linea

La Declaracién de Etica en Medicina Critica y Cuidados Intensivos en el World Federation of Societies
of Intensive and Critical Care Medicine de Madrid de 1993, ya orientaba sobre las actuaciones a
realizar en estos casos, en el apartado 5 “Seleccion de pacientes”:

“5.2. En general, los pacientes que ingresan en una UCI deben tener expectativas de
recuperacion, y en tal forma deben ser tratados, aplicdndoles todas las medidas de soporte
vital que su condicion requiere para la preservacion de su vida. En aquellos casos en los
cuales, a pesar de haber aplicado todos los tratamientos requeridos, la evolucion se torna
desfavorable y el prondstico es manifiestamente malo, puede ser razonable el proceder a
limitar la intensidad de las medidas terapéuticas.”

El sufrimiento altera profundamente al ser humano y representa uno de los principales temores de
los pacientes moribundos, por lo que el deber de aliviarlo es un objetivo fundamental de la practica
médica, ya que tan importante es el objetivo de curar y prolongar la vida como el cuidar cuando no
se puede curar y el ayudar a proporcionar una muerte en paz. El ser humano es un ser social en el
que la mayor parte de su sufrimiento es relacional, es decir, tiene que ver con la experiencia de
pérdidas, de duelos mal resueltos, de abandono por parte de las personas cercanas, etc.

El enfermo tiene derecho a que su dolor sea aliviado, y el médico tiene el deber de alividrselo. No es
posible considerar el tratamiento del dolor como una cuestion opcional, sino que se debe tomar
como un imperativo ético. Se puede afirmar que los médicos tenemos una responsabilidad
deontoldgica en el uso de la analgesia.
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Si ya esta claro que el enfermo tiene derecho a recibir tratamiento contra el dolor y el profesional de
la salud tiene el deber de procurarselo, y a que esta administracién sea eficaz, y le mejore su
sintomatologia.

El dolor y el sufrimiento, en la mayoria de los pacientes que se hallan en el proceso final de la vida,
se puede llegar a controlar con los cuidados de la medicina paliativa, pero en algunos casos son
intratable y si esto acontece en una enfermedad muy avanzada, la Unica solucidn puede ser sedar al
paciente hasta el punto de la inconsciencia o semiinconsciencia administrandole barbituricos o
benzodiazepinas. Seria contrario a la ética médica el permitir que un paciente padezca un
sufrimiento insoportable si se dispone de medios para evitarlo.

Hay que tener muy presente que, cuando nos encontramos ante un paciente en fase terminal, la
muerte es un hecho natural, y que cuando acontece en esta fase, no puede ser considerada como un
fracaso de la medicina. Todo esto se resumiria en la frase de Daniel Callahan, del Hastings Center:
“Ayudar a los seres humanos a morir en paz es tan importante como evitar la muerte”.

El término sedar significa apaciguar o calmar la excitacién o el dolor fisico o moral de alguien. Su
utilizacion en el terreno médico seria la accidon de administrar un sedante a alguien. Son sedantes los
farmacos que se utilizan en diferentes especialidades de la medicina (anestesia, endoscopias, etc.)
para realizar determinadas maniobras o procedimientos especialmente molestos o dolorosos, de
manera que puedan ser tolerados por los enfermos. Es en este contexto médico en el que algunos
autores definen la sedacién como “la administracién de farmacos adecuados para disminuir el nivel
de conciencia del enfermo, con el objetivo de controlar algunos sintomas o de prepararlo para una
intervencién diagndstica o terapéutica que pueda ser estresante o dolorosa”

La sedacion puede ser intermitente (permite periodos de alerta que alternan con el estado de
inconsciencia) o continua (disminucidn del nivel de conciencia de forma permanente), superficial
(permite algun tipo de comunicacién del paciente, verbal o no verbal) o profunda (mantiene al
paciente en estado de inconsciencia).

En el marco de los Cuidados Paliativos o en presencia de una enfermedad terminal, el objetivo de la
sedacion es el alivio del sufrimiento del enfermo mediante una reduccién proporcionada del nivel de
consciencia.

Se denomina sedacidn paliativa a aquella que se logra mediante la “administracion deliberada de
fdrmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de un paciente con
enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mds
sintomas refractarios y con su consentimiento”.

La sedacion en la agonia es un caso particular de la sedacidn paliativa, y se define como la
“administracion deliberada de fdrmacos para lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un
sufrimiento fisico y/o psicolégico, mediante la disminucidn suficientemente profunda y
previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente cuya muerte se prevé muy proxima”

La sedacion terminal es similar a la sedacidn en la agonia, pero en este caso puede tener o no lugar
tras un proceso de cuidados paliativos, por lo tanto, es “la administracion deliberada de farmacos
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para lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicolégico,
mediante la disminucion suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en
un paciente cuya muerte se prevé muy proxima”

El instrumento idoneo para detectar las situaciones dificiles y conflictivas, tanto en Cuidados
Paliativos, como en cualquier enfermedad en situacién terminal, es la comunicacién, llevada a
cabo en un ambiente empatico, entre el paciente y el profesional sanitario de su eleccién a lo largo
del proceso de la enfermedad .

La calidad en la toma de decisiones dentro de la relacién clinica depende de un elemento
clave: la colaboracion entre profesionales cualificados y los pacientes competentes, lo que ha sido
posible porque se ha pasado del modelo médico paternalista en el médico que tomaba las decisiones
e informaba a los demds a un modelo interdisciplinar democratico en el que los objetivos y vafiorres
del enfermo se tienen en cuenta.

Existen factores que facilitan nuestra toma de decisiones ante estos casos:

1. Que lasituacidn esté clara, si un enfermo esta en situacién de agonia, se toman mas
facilmente las decisiones, segiin un menu de opciones y protocolos (por ejemplo, si hay que
hidratar o no, cdmo hay que hidratar). Se pueden elaborar protocolos de actuacion en la
agonia que ayudan a definir estas situaciones.

2. Que la toma de decisiones sea participativa, porque facilita tomar las decisiones clinicas
razonables de manera conjunta (equipo, enfermo y familia) y prevenir las crisis.

3. Procurar seguir, si es posible, los objetivos del enfermo.

Una toma de decisiones participativa ha demostrado ser muy eficaz para ayudar a la aceptacion de
situaciones dificiles, no sélo en los cuidados paliativos o en las situaciones de enfermedad terminal,
sino en toda actuacién médica, porque facilita la aplicacion de un tratamiento adecuado y
proporcionado.

Es importante que el enfermo ponga el limite de hasta donde y cdmo quiere ser tratado. Es por ello
esencial tratar de conseguir una buena comunicacidn equipo-enfermo-familia, que permita al
paciente conocer lo que tiene y cudles son las opciones de tratamiento, asi como su opinién
sobre qué hacer cuando haya que tomar decisiones en las diferentes situaciones que se puedan
plantear, como, por ejemplo, cuando deje de ingerir alimentos o tenga dificultad para hacerlo.

Para Nufez Olarte, una adecuada toma de decisiones, en un paciente en situacién de proceso final
de la vida y con sintomatologia clinica, podria seguir las siguientes cinco etapas:

1. Delimitar el problema potencial y los efectos adversos de la anormalidad clinica motivo de
estudio que puedan influir en la calidad de vida.

2. Valorar el grado de sufrimiento asociado al problema especifico y tratarlo en funcién de la
situacién
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3. Identificar los problemas potenciales que derivan de la correccion de la anomalia
clinica detectada.

4. Analizar riesgo/beneficio con valoracion de las ventajas e inconvenientes de intervenir o
no en el paciente.

5. Desarrollar un consenso con el paciente, la familia y los otros miembros del equipo sobre la
conducta a seguir.

El consentimiento verbal se considera suficiente, pero se debe dejar constancia del proceso de
informacién y del consentimiento del enfermo en la historia clinica.

e Prevenir el sufrimiento predecible y cierto, derivado de una maniobra diagndstica, terapéutica o
circunstancias propias de una enfermedad.

e Tratar un sintoma fisico o psicoldgico refractario a otros tratamientos.

e Disminuir el nivel de conciencia ante una situacion cr’tica, como una estrategia terapéutica.

e Proteger al paciente frente al sufrimiento que no puede evitarse sin disminuir su nivel de
conciencia.

e Disminuir la excitacidn del sistema nervioso central en un paciente frente a una situacion real o
ficticia que es vivida como una amenaza insuperable,

Por otro lado, se deberia tener en cuenta que en las enfermedades avanzadas, cuando se vislumbra
el final de la vida, la utilizacién de todos los recursos que pone la medicina en nuestras manos puede
hacer que se perpetue el sufrimiento del enfermo al prolongar una existencia con sintomas
refractarios a todo tipo de tratamiento., y cuya prolongacién puede ser vivida como indigna por el
enfermo.

Puesto que nuestra sociedad reconoce que el enfermo debe tomar las decisiones que le conciernen
respecto a su vida y a su salud, entre las obligaciones de los profesionales que le atienden estd la de
potenciar su autonomia como muestra del respeto a su dignidad, a pesar de la extrema
vulnerabilidad que sufre.

Por tanto, se puede considerar que la refractariedad de los sintomas y del sufrimiento del enfermo es
consecuencia del agotamiento de las posibles intervenciones médicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales, y por la confirmacién del propio paciente.

Es en estas circunstancias, cuando la sedacidn se plantea como Ultima alternativa terapéutica para
lograr el alivio del sufrimiento refractario mediante una reduccidén de la conciencia lo
suficientemente profunda como para conseguirlo. Es decir, la sedacién constituye un tratamiento
que se utiliza cuando han fracasado el resto de los tratamientos para el control de aquellos sintomas
que generan un gran sufrimiento en el enfermo.
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Una vez iniciada la sedacién prosigue el deterioro del enfermo hasta su muerte en un periodo que
oscila desde varias horas a unos pocos dias.

En estas circunstancias, el consentimiento verbal puede considerase suficiente, pero siempre se
dejard constancia del proceso de informacion y del consentimiento del enfermo en la historia clinica.
Ahora bien, siempre es aconsejable que, si es posible, exista un proceso de informacién a lo largo del
tiempo, permitiendo un consentimiento que exprese el deseo explicito de la sedacidn, siendo
aconsejable que el profesional prevea estas situaciones de manera anticipada, y que permita el
didlogo y el consenso entre el enfermo y el personal sanitario.

La incompetencia del enfermo nos plantea un problema diferente. En primer lugar, se debe consultar
el Registro de Voluntades Anticipadas o instrucciones previas, por si hubiera dejado constancia
escrita acerca de sus deseos en relacion al final de la vida y quién es su representante.

En el caso de que no hubiera registrado ningln documento se interrogard a la familia acerca de los
valores del paciente, sus creencias y los deseos que pudiera haber manifestado en conversaciones
mantenidas con ellos a lo largo de su vida o, sobre todo, si ha sido posible, a raiz de la enfermedad
gue estaba padeciendo y que le ha conducido a la situacidn actual. Si no hubiera dejado constancia
de sus deseos se procederad a informar a su familia, consensuando y recabando su consentimiento
para la sedacion.

Un aspecto importante en el proceso de informacién es la prediccidn de la supervivencia, y que
siempre aparece previamente a las decisiones a tomar, relacionadas con el final de la vida. Es muy
importante poder responder a esta pregunta, aunque en la practica, esto es muy complejo, por lo
que se han desarrollado modelos de prediccidn con la existencia de diferentes factores prondsticos.

AGONIA

La agonia mas que un sintoma es la uUltima fase de su enfermedad y abarca desde las ultimas horas
hasta los 3-5 ultimos dias segun la opinidn de diferentes autores se puede definir como el estado de
dolor y sufrimiento que padecen las personas antes de morir, ocasionado por aquellas enfermedades
en las que la vida se extingue de manera gradual.

En esta situacion se produce un deterioro progresivo de las funciones fisicas, bioldgicas, emocionales
y de relacion con el entorno consecuencia de la evolucion de su enfermedad y es prioritario
anticiparse a los sintomas que previsiblemente se van a producir. Con mucha menor frecuencia el
fallecimiento de estos enfermos se produce de forma brusca como consecuencia de una
complicacién imprevista.

Resulta fundamental establecer el diagndstico de la agonia lo que no es siempre facil y en muchas
ocasiones se siguen intentando tratamientos activos buscando una esperanza de mejoria del
enfermo, lo que no es un objetivo adecuado en esta fase.
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Los sintomas mas frecuentes que se presentan en la fase de la agonia son:
e Somnolencia y confusion
e Estertores y respiracion ruidosa
e Agitacién terminal y delirio.
e Dolor.
e Disnea.

Aungque los sintomas citados son los mas frecuentes son multiples los sintomas y signos fisicos que
pueden aparecer, pudiendo constatarse, también, empeoramiento de los ya existentes. Es
caracteristico que en esta fase observemos:
e Alteracion de las constantes bioldgicas: taquicardia, hipotension arterial, hipertermia, pulso
irregular y rdpido, respiracidn superficial con pausas de apnea...
e Deterioro del estado de conciencia con somnolencia, desorientacion, y con mucha
frecuencia sindrome confusional.
e Alteraciones de los esfinteres con retencién o incontinencia tanto urinaria como fecal.
e Aumento de la debilidad, postracién, dificultad para la ingesta de alimento y medicacién.
e Ansiedad, depresion, crisis de pdnico por percepcién de muerte inminente.
e Alteraciones visuales como visidn borrosa o desenfocada aunque se mantiene el oido y el
tacto hasta el final.
e Aparicion de estertores.

Cuando se llega a la fase agdnica es necesario replantearse los objetivos terapéuticos y, aplicar el
sentido comun, proporcionar Unicamente aquellos cuidados que sean imprescindible para aportarle
bienestar y comodidad en las ultimas horas-dias de vida.

Hay que dar prioridad al control de sintomas y al alivio del sufrimiento fisico, psicolégicoy
espiritual, tanto del enfermo como de su familia.

SEDACION TERMINAL

La sedacién no pretende modificar la causa subyacente del sintoma sino mitigar o paliar el
sufrimiento fisico, psiquico o espiritual producido por la sintomatologia que padece el enfermo. La
reduccion del nivel de conciencia que se quiere obtener mediante la sedacion debe ser
proporcionada a la necesidad del enfermo, a su alivio. Puesto que es un recurso terapéutico que
priva de la conciencia al paciente y que por su situacion es muy probable que no vuelva a
recuperarla, deberia hacerse todo lo posible para que el enfermo estuviera informado de las
condiciones en las que estimamos que puede ser necesaria su utilizacion. De esta manera, una vez
que el enfermo esta bien informado nos dard, o no, su consentimiento para realizar una sedacion.

Consiste por lo tanto en la administracion deliberada de farmacos en las dosis y combinaciones
requeridas para reducir el nivel de conciencia de un enfermo con enfermedad avanzada y terminal,
tanto como sea preciso para aliviar de manera adecuada uno o mas sintomas refractarios con su
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consentimiento implicito, explicito o delegado.

Aungque la practica de la sedacidn paliativa o terminal parece ser relativamente frecuente en distintas
unidades médicas o quirurgicas de los hospitales espafioles es sorprendente la escasez de estudios
sobre su utilizacién, fdrmacos que se emplean, protocolos de actucién, etc.

Asi, por ejemplo, se recomienda:

e No tratar la fiebre si no crea problemas.

e Mantener al paciente con higiene adecuada, ventilando la habitacién y dando suaves
masajes con crema hidratante.

e Sjes necesario realizar curas, administrar anestésicos previamente y metronidazol si fuera
necesario para mitigar el olor.

e Evitar la aparicion de escaras protegiendo las zonas de riesgo y manteniendo las sdbanas
limpias y sin arrugas. Evitar los cambios posturales frecuentes.

e Humedecer la boca y nariz con gasas humedas y los labios con vaselina.

e Adecuar el tratamiento farmacolégico retirando aquellos farmacos que en esta situacion
resulten prescindibles (anticoagulacidn, hipolipemiantes, diuréticos,...).

e Adecuar vias alternativas dando prioridad a otras como la transdérmica o subcutdnea.
Practicamente toda la medicacidn que va a necesitar el enfermo en esta fase se puede
administrar por via subcutanea. Indicar pautas fijas y ofrecer dosis de rescate en caso de
necesidad.Anticiparse a problemas graves como hemorragias masivas y prever su
tratamiento inmediato

e Evitar procedimientos diagndsticos e intervenciones innecesarias.

e Adiestrar a la familia en el manejo de cuidados generales como cambios posturales, de ropa,
etc.

e Valorar uso de pafiales, y de orinal.

e No administrar enemas ya que esta fase el estrefiimiento no suele incomodar al
enfermo.

e Evitar comentarios inadecuados en presencia del paciente pero asegurar informacion a la
familia y al enfermo si su situacion lo permite y aconseja.

e Reforzar el hecho de que la falta de apetito y de ingesta, es consecuenciay no causa de la
situacion y por ello el enfermo no necesita comer ni beber a menos que el lo desee.
Insistir que hagan lo que el enfermo desee. No hay datos de que la alimentacién ni la
hidratacion del enfermo en esta fase final asegure un mejor control sintomatico en los
ultimos dias que es el objetivo de nuestro control. No tiene sentido la hidratacion
endovenosa ni la nutricién enteral-parenteral que en esta fase proporcionan mas
incomodidades que beneficios.

e Ofrecer apoyo espiritual y religioso segun las creencias que practiquen

e Intentar adelantarnos a sintomas como: respiracidn irregular, empeoramiento del dolor o
disnea, dificultad de ingesta, vémitos, hemorragias y convulsiones

e Dar consejos practicos para el momento en el que llegue la muerte (aviso funeraria, parte de
defuncion).

e Intentar dar informacion concreta a la familia sobre la esperanza de vida del paciente.
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Es imposible hablar de la agonia en los enfermos terminales sin hablar de la sedacion. No todos
los enfermos terminales precisan sedacidén pero ésta si estara indicada en todos los pacientes en
situacidn agdnica que presenten uno o mas sintomas refractarios.

La sedacion paliativa o la sedacién terminal, son una maniobra terapéutica muy util, que sera
indicada por los profesionales en aquellas situaciones en las que se quiera proteger de un distress, lo
qgue no puede conseguirse sin la disminucidn del nivel de conciencia.

PROCEDIMIENTO DE SEDACION TERMINAL

En primer lugar resulta basico que el enfermo y su familia estén informados de la situacién de
terminalidad del paciente. Tras ser informados de las distintas opciones terapéuticas posibles, y
conozcan la alternativa de la sedacion paliativa o terminal dentro del conjunto de opciones que la
medicina puede ofrecerles en esa situacién; que el enfermo dé su consentimiento explicito o
implicito, o bien lo haya podido expresar con anterioridad a través de algin documento de
voluntades anticipadas o a través de las conversaciones mantenidas con el médico de cabecera o con
su familia.

Posteriormente deberemos identificar, tras un “tiempo razonable”, la existencia de uno o mas
sintomas refractarios que no pueden controlarse mds que por la sedacion. Y segun la situacién del
enfermo deberemos elegir entre los farmacos que mas se ajustan a sus necesidades. También
deberemos haber debatido previamente con el enfermo y con su familia qué tipos de tratamientos
estimamos que deben ser retirados, asegurandole que su retirada no causara ningun tipo de
sufrimientos afiadidos.

La eleccion de los farmacos depende sobre todo de cual es la causa por la que se indica la
sedacion. Asi, en enfermos agitados, los farmacos a utilizar serian el haloperidol o la levopromazina.
En otras indicaciones se utilizan benzodiacepinas como el midazolam y opioides (cloruro maérfico) Las
vias recomendadas para la administracidon de estos farmacos son la subcutanea o la endovenosa. En
el caso en que las benzodiacepinas o los neurolépticos fracasaran puede utilizarse el fenobarbital o
tiopental (barbituricos)

Se tratara de monitorizar la respuesta a la sedacién mediante el uso de escalas y, por otro lado, la
atencion a las necesidades basicas relativas a su bienestar deberan estar siempre garantizadas
(higiene y cuidados generales de enfermeria) Como ideal deberemos conseguir la existencia de
un protocolo que nos permita una utilizacion técnica y ética adecuada.

Concretando, las consideraciones clinico-terapéuticas para el uso adecuado de la sedacién son:

1. Laexistencia de una indicacion terapéutica correcta efectuada por un médico: presencia de
un sintoma o sufrimiento fisico/psiquico refractario —delirium, disnea, dolor, hemorragia,
nauseas/vomitos, sufrimiento psicolégico— en un paciente con enfermedad terminal, que se
encuentra en la fase final de la vida (sintoma refractario) vy, si fuera posible, que un segundo
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facultativo haya valorado el caso y expresado su opinidn favorable.
Que el paciente esté diagnosticado de enfermedad terminal
El consentimiento explicito del enfermo, o de la familia si éste fuera incompetente.

4. Serecomienda que los profesionales implicados estén totalmente informados del proceso, y
gue éste sea registrado en la historia clinica.

5. Que la administracion de fdrmacos se haga en las dosis y combinaciones necesarias hasta
lograr el nivel de sedacién adecuado.

6. Aplicacion de un Plan de Cuidados de Enfermeria durante la sedacién que contemple la
monitorizacion y registro del proceso.

En cuanto al concepto de “sintoma refractario” se dice de aquel que no puede ser adecuadamente
controlado a pesar de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de
tiempo razonable sin que comprometa la conciencia del enfermo. Es importante diferenciarlo de los
sintomas de dificil control que son aquellos que para su adecuado control precisa de una
intervencidn terapéutica intensiva, mas alla de los medios habituales, desde el punto de vista
farmacoldgico, instrumental y/o psicoldgico.

El Comité de ética de la SECPAL, realizd un metandlisis de los diferentes estudios, para conocer los
sintomas mds frecuentes para la indicacidn de sedacién terminal . En ella puede observarse las
indicaciones mas frecuentes de la sedacidn terminal son el delirium, la disnea y el dolor, y el porcen-
taje total de pacientes terminales que precisan sedacién terminal en dicho estudios oscilan poco (del
22 al 25%).
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Razones/indicaciones para la sedacion terminal
(porcentaje total de pacientes sedados)

; Revisién Catalufia- UCP-

sintomas 2001 Baleares HGUGM
Delirium 39 10,7 72,7
Disnea 38 23,2 9
Dolor 22 23,2 4,5
Hemorragia 8,5 8,9 4,5
Nausea/vomitos 6 6,2 0
Astenia 20 1,7 -
Psico-social 21 54,4 40,9

Tanto el diagndstico del final de la vida como la confirmacién de que nos hallamos ante un sintoma
refractario pueden ofrecer dificultades. De este Ultimo ya se ha sefialado al hablar de la indicacion de
la sedacién cudl debe ser la pauta a seguir. En cuanto al primero —el diagnéstico de la fase final de la
vida- se requiere una cuidadosa evaluacion en la que ademas de la prediccidn clinica puede ser de
utilidad el empleo de instrumentos validados para estimar la supervivencia o el estado funcional,
como el indice PaP o la escala funcional de Karnofsky, y la presencia de factores prondésticos como los
sefialados en la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos

Para la obtencidn del consentimiento resulta basico conocer el nivel de competencia del enfermo, en
la que resulta crucial evaluar la capacidad de comprension de informacién relevante, de expresar
los deseos y de conocer las implicaciones de la decisidon que se va a tomar.

En un enfermo incompetente o que hubiera hecho explicito su deseo de no ser informado se acudira
al Registro de Voluntades Anticipadas para conocer la existencia o no de un documento en el que
hubiera dejado constancia de sus deseos en relacion con la toma de decisiones en el final de la vida.
En el caso de que no lo hubiera, se debera contactar con sus familiares para considerar los valores
del enfermo asi como las posibles conversaciones que pudiera haber tenido con ellos y que
pudieran orientar a los profesionales sobre cudl seria la alternativa mas acorde con los valores del
paciente.

Los profesionales implicados deben tener una Informacién claray completa del procesoy
efectuar el registro en la historia clinica. La enfermeria es el grupo asistencial que de forma mds
cercanay continua atiende al enfermo en esta fase, por lo que se considera muy conveniente su
participacién a la hora de la toma de decisiones.

Una mala informacion o una participacion deficitaria de los profesionales implicados en esta
decisién, pueden conducir a un procedimiento defectuoso que, en consecuencia, puede generar un
mayor sufrimiento al paciente o a sus familiares.

Para la administracién de farmacos, como se describe en la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados
Paliativos, existe poca evidencia cientifica con respecto a qué medicacién y a qué dosis debe
utilizarse para la sedacion paliativa o terminal. Los grupos farmacolégicos empleados habitualmente
son las benzodiacepinas (midazolam), los neurolépticos (levomepromazina), los barbituricos
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(fenobarbital) y los anestésicos (propofol) Los opioides se emplean de manera concomitante cuando
el sintoma refractario a tratar es el dolor o la disnea. También si el enfermo los tomaba previamente.
Pautas de tratamiento pueden encontrarse en la guia de cuidados paliativos de la SECPAL, guia de
sedacién de la sociedad extremefia de cuidados paliativos y en el documento de la Consejeria de
Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia.

Hay que tener en cuenta una correcta aplicacidon de un Plan de Cuidados de Enfermeria, que debe
contemplar el cuidado de las vias aéreas (secreciones y riesgo de broncoaspiracién), de la piel con
especial atencion a la higiene y a las Ulceras por presidn que puedan existir o generarse,
complicaciones vasculares (flebitis) o urinarias (retencidn), la reduccion de la ansiedad y del temor
que se puede generar en la familia, asi como la monitorizacién y la vigilancia de un nivel de sedacién
adecuado. Se debe realizar una monitorizacion utilizando instrumentos que permitan su valoracion
como puede ser la escala de Ramsay dejando constancia de ello en la historia clinica.

La sedacion, tanto paliativa como terminal, no es un tratamiento dirigido a modificar la causa que
genera el sintoma refractario sino que tiene como objetivo mitigar o aliviar dicho sufrimiento. En la
sedacién paliativa se trata de aliviar el sintoma de manera proporcionada, es decir, adecuada a las
necesidades del enfermo en ese momento. Con el fin de obtener un resultado proporcionado a las
necesidades del paciente se debe monitorizar la respuesta clinica a los farmacos. Puesto que el
objetivo es conseguir una reduccion adecuada del nivel de conciencia, en el contexto de la actividad
clinica asistencial se precisa de alguna escala que nos permita medir la ansiedad, la agitacién o el
nivel de conciencia. Una de las escalas mas utilizadas es la de Ramsay La monitorizacion mediante
esta escala permite dosificar los farmacos para conseguir el nivel de sedacién que estimamos
necesario en un enfermo concreto comenzando por cantidades reducidas que se pueden ir
incrementando de manera progresiva segun la respuesta clinica.

Escala de Ramsay

Despierto
Nivel | Paciente agitado, angustiado
Nivel Il Paciente tranquilo, orientado y colaborador
Nivel lll Paciente con respuesta a estimulos verbales

Dormido
Nivel IV Paciente con respuesta rapida a la presion glabelar o estimulo doloroso
Nivel V Paciente con respuesta perezosa a la presion glabelar o estimulo doloroso
Nivel VI Paciente sin respuesta

CONCLUSIONES

Se deberia prever con tiempo suficiente, las situaciones mas dificiles y conflictivas; es decir,
aquellas que pudieran dar lugar posteriormente a la aparicion de sintomas refractarios fisicos y
psicoldgicos; y paliar el sufrimiento hasta donde fuera posible, por tanto, el paciente deberia
tener toda la informacién necesaria y conocer la existencia de esta posibilidad terapéutica. La
decisién tendria que corresponder, en todos los casos, a la persona afectada.

En los casos en los que el enfermo sea incompetente para tomar las decisiones y las
consideraciones para su prescripcion se cumplen (sintoma refractario, enfermedad terminal)y se
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valorard la existencia de voluntades anticipadas o instrucciones previas y en su defecto, se
solicitara el consentimiento por representacién.

Es conveniente utilizar las definiciones de consenso de la SECPAL de la sedacién paliativa y
sedacion terminal, asi como la de enfermedad terminal

La sedacion terminal tiene sentido en el contexto de la toma de decisiones del enfermo en el final
de la vida. En este contexto es preciso determinar la situacién bioldgica y psicoldgica del paciente,
asi como sus deseos. No se debe olvidar que en la evaluacidn tiene que estar presente la
valoracion social del enfermo.

La sedacion terminal se plantea como medida terapéutica cuando el resto de los tratamientos se
han mostrado ineficaces, por lo que normalmente es una respuesta al “fracaso terapéutico” de
otras alternativas. Esto supone que se ha tenido en cuenta entre otros tratamientos, el
acompanamiento y el cuidado al enfermo que sufre, considerando como alternativa terapéutica
no farmacoldgica.

Se deberdn tener presentes las indicaciones y los requisitos necesarios para realizar una sedacién
paliativa o terminal: realizar un diagndstico de enfermedad terminal; comprobar la existencia de un
sintoma refractario (delirium, disnea, dolor y distrés emocional, etc.) y asegurarse de que la
sedacidn es la Unica maniobra posible; que la reduccidon del nivel de conciencia sea proporcional
(adecuado) a los sintomas del enfermo; el Cl explicito por parte del paciente o, en el supuesto de
gue el enfermo no sea competente, con el consentimiento de sus representantes; que todo quede
registrado en la historia clinica y valorar segun los recursos de que se dispone la solicitud de una
segunda opinién a otro facultativo o la discusidn en el seno del equipo terapéutico.

Tener en cuenta las decisiones de limitacién de otros tratamientos que el enfermo venia tomando
(antibidticos, insulina, corticoides, trasfusiones, hidratacion y nutricion) No se deben suprimir los
cuidados elementales de higiene y bienestar ni la medicacién elemental que controle los sintomas
principales: dolor, disnea, etc. Se pueden omitir y/o suspender los tratamientos médicos que no se
dirijan a producir un alivio si es previsible que no modifiquen de manera significativa el prondstico
del enfermo.

En caso de duda, tener presente y valorar la posibilidad de consultar al CEA.
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RESUMEN DEL PROCESO DE SEDACION
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GLOSARIO DE TERMINOS.

A los efectos de este documento, se entiende por:

1. Acompainamiento espiritual. Accién de la persona que, respetando sus valoresy
creencias, estd presente con quien se encuentra al final de su vida con empatiay
ecuanimidad. Se traduce en una experiencia de paz que envuelve a todos los que participan
de ese momento.

2. Calidad de vida. La satisfaccion individual de las necesidades vitales, ante las condiciones
objetivas de vida, desde los valores y las creencias personales. Incluye aspectos
psicoldgicos, socioecondmicos y espirituales.

3. Consentimiento informado hacia y en el proceso final de la vida. Es el proceso
gradual y continuado, plasmado en ocasiones en un documento, mediante el cual una
persona capaz y adecuadamente informada, acepta o no someterse a determinados
procesos diagndsticos o terapéuticos, en funcién de sus propios valores. La informacién
sera ofrecida de forma continua para ir asumiendo de manera compartida las decisiones
que se vayan adoptando, debiendo dejarse la debida constancia en la historia clinica.

4. Cuidados paliativos . Conjunto coordinado de intervenciones dirigidas, desde un enfoque
integral, a la mejora de la calidad de vida de las personas y de sus familias, afrontando los
problemas asociados con una enfermedad terminal mediante la prevencién y el alivio
del sufrimiento, tanto fisico, psiquico o espiritual; asi como la identificacién, valoracién y
tratamiento del dolor y otros sintomas.

5. Dignidad al final de la vida. Derecho a recibir un cuidado integral al final de la vida, con alivio
del sufrimiento fisico, psicolégico y espiritual, manteniendo su autonomia para evitar la
obstinacion terapéutica. Se respetan ante todo susvalores para alcanzar un clima de
serenidad, de paz, satisfacciéon existencial, seguridad y, en la medida de lo posible, de
conciencia propia de todo ser humano.

6. Documento de voluntades anticipadas o instrucciones previas. Escrito en el que la
persona, mayor de edad, cuya capacidad no haya sido modificada judicialmente para
ello y actue libremente, manifiesta las instrucciones que, sobre las actuaciones médicas
se deben tener en cuenta, para cuando se encuentre en una situacion en la que las
circunstancias que concurran no le permitan expresar libremente su voluntad.

7. Enfermedad terminal. La Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) la define
como un proceso avanzado, progresivo e incurable por los medios tecnoldgicos existentes,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de
sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante que condiciona una inestabilidad en la
evolucidn del paciente, asi como un prondstico de vida corto (inferior a seis meses) Otros
autores, definen al enfermo terminal, como aquel en el que se determina
médicamente, que sufre un proceso de enfermedad irreversible, que conlleva una
probabilidad razonable de ser causante directo de la muerte del paciente, en un futuro
previsible.

8. Espiritualidad. intima aspiracién del ser humano que anhela una visién de la vida y la
realidad que integre, conecte, trascienda y dé sentido a su existencia. Es esencial al ser
humano y no es patrimonio de ninguna religién o creencia.

9. Eutanasia. Es la provocacién intencionada de la muerte de un apersona que padece una
enfermedad avanzada o terminal, a peticién expresa de esta y en un contexto médico.

10. Futilidad. Caracteristica atribuida a un tratamiento médico que se considera inutil porque su
objetivo para proveer un beneficio al paciente tiene altas probabilidades de fracasar y
porque sus raras excepciones se valoran como azarosas y, por tanto, no pueden considerarse
como argumento para tomar una decision clinica. Se ha considerado que esta definicion
atiende a dos aspectos: uno las altas probabilidades de fracasar (cuantitativo); otro
cualitativo (beneficio del paciente).
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19

20.

Limitacion de tratamientos de soporte vital (LTSV). Decision meditada y consensuada
del equipo asistencial sobre la retirada o no inicio de medidas terapéuticas al
considerar que el curso de la enfermedad es irreversible y que en esta situacién el
tratamiento es inutil. Su aplicacion, permite que el proceso de muerte se instaure como
evolucidn inevitable de la enfermedad, sin limitar los cuidados y tratamientos que
proporcionan su bienestar.

Morir con dignidad. Supone vivir con dignidad hasta el ultimo momento. Requiere la
consideracion del enfermo como ser humano hasta el momento de la merte, el respeto a sus
creencias y valores, asi como su participacién en la toma de decisiones mediante una
relacidn cercana y sincera con el equipo asistencial. Se asocia a la ausencia de sufrimiento, y
hay que tener en cuenta otros factores, como la presencia de los seres queridos y la creacion
de un entorno amable.

Muerte en paz. Aquella en la que el dolor y el sufrimiento han sido minimizados,
mediante los cuidados paliativos adecuados, en la que las personas nunca son
abandonadas o descuidadas y la atencion asistencial de quienes no van a sobrevivir, se
considera igual de importante, que la de quienes si sobreviviran.

Obstinacidn terapéutica. Situacién en la que a una persona que se encuentra en situacién
terminal o de agonia, por causa de una enfermedad grave e irreversible, se le inician
o mantienen tratamientos de soporte vital u otras intervenciones que Unicamente
prolongan su vida bioldgica, sin posibilidades reales de mejora o recuperacién.
Obstinacidn diagndstica: Realizacidn de ciertas pruebas para aumentar el conocimiento
sobre una patologia o situacidn clinica de un paciente, sin que vaya a tener una posterior
traduccién en beneficios reales para el mismo; seria el “saber para no hacer” o el poder
poner hasta la “dltima etiqueta”

Orden de no iniciar resucitacion (ONIR): Instruccién, politica o toma de decisidn para que no
se empleen maniobras de resucitacidn cardiopulmonar (RCP) en un paciente que ha dejado
de respirar y/o se le ha parado el corazén.

Persona que se encuentra en el final de su vida. Persona que presenta un proceso avanzado
de enfermedad, progresivo e incurable por los medios existentes, sin posibilidades
evidenciables de respuesta al tratamiento especifico y con presencia de sintomatologia
multifactorial y cambiante, que condiciona una inestabilidad en su evolucién, asi como un
prondstico de vida limitado.

Planificacion anticipada de decisiones (PAD). Proceso voluntario de comunicacion y
deliberacion entre una persona capaz y el personal sanitario con implicacién en su
atencion, acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en cuenta
respecto a la atencidn sanitaria que recibird como paciente, fundamentalmente en los
momentos finales de su vida. Su finalidad ultima es elaborar un plan conjunto para que, en
el caso de que la persona pierda su capacidad de decidir, bien temporal o
permanentemente, puedan tomarse decisiones sanitarias coherentes con sus deseos.
Deberd ser registrada en la historia clinica, actualizada periédicamente y comunicada a
todo el personal relacionado con la atencion de la persona enferma, asi como a sus
familiares y representantes que hayan sido autorizados para ello.

Proporcionalidad (criterio de). Es el analisis entre los efectos positivos del tratamiento o
de los métodos de diagndstico y los negativos —como las cargas que pueden suponer los
efectos secundarios o el dolor que se pueda generar—. Es un criterio de buena practica clinica
que le corresponde hacer al profesional. A través del criterio de proporcionalidad se sabra si
el tratamiento médico o quirdrgico propuesto origina mayor beneficio al enfermo.

Rechazo al tratamiento. Manifestacién verbal o escrita de la voluntad de una persona
plenamente capacitada, a quien se le indica un determinado tratamiento, y no acepta
dicha actuacién médica.
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21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Representante designado en el documento de voluntades anticipadas. Persona mayor
de edad y capaz, encargada de velar para que en las situaciones clinicas contempladas en el
documento, se cumplan las instrucciones que haya dejado establecidas la persona a la que
represente. Para latoma de decisiones en las situaciones, no contempladas explicitamente
en las voluntades anticipadas, quien le represente tendra en cuenta los valores u opciones
vitales recogidas en dichas instrucciones.

Sacralidad (o santidad) de la vida: Concepcién de la vida que sostiene que la vida humana
bioldgica tiene u valor fundamental y, en principio, es inviolable aun en situaciones de
sufrimiento extremo.

Sedacidn paliativa. Administracion deliberada de fdrmacos, en las dosis y
combinaciones requeridas, para reducir la consciencia de una persona con enfermedad
avanzada o terminal, para aliviar uno o mas sintomas refractarios y con su consentimiento
explicito o por representacion. Se trata de una sedacién primaria, que puede ser continua o
intermitente, superficial o profunda.

Sedacién terminal. Administracién deliberada de farmacos para producir una disminucién
profunda, continuada y previsiblemente irreversible de la consciencia de una persona
cuya muerte se prevé muy préxima, con la intencion del alivio de un sufrimiento fisico o
psicoldgico inalcanzable con otras medidas, y con el consentimiento explicito, o por
representacion.

Sintoma refractario. Aquel que no responde al tratamiento adecuado vy precisa, para ser
controlado, reducir la conciencia de la persona.

Sintoma de dificil control. Aquel sintoma que para su adecuado control precisa de una
intervencidn terapéutica intensiva, mas alla de los medios habituales, desde el punto de vista
farmacoldgico, instrumental p sicolégico, pero que en manos expertas son controlados sin
necesidad de sedacién en un alto porcentaje de los casos.

Situacidn de incapacidad de facto. Estado en el que las personas carecen de entendimiento y
voluntad suficientes para gobernar su vida por si mismas de forma auténoma, sin que
necesariamente su capacidad haya sido modificada judicialmente.

Situacidn de ultimos dias o de agonia. Fase gradual que precede a la muertey que se
manifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos
cognitivos y de consciencia, dificultad de relacidon y de ingesta y prondstico vital de pocos
dias.

Abarca, también, la situacién en la que se encuentra quien ha sufrido un dafo irreversible,
incompatible con la vida, con deterioro extremo y graves trastornos.

Situacién terminal. Estado en la que la persona no responde a los tratamientos
aplicados y evoluciona hacia el fallecimiento. Es el momento de pasar de curar a cuidar,
es decir, a proporcionar los cuidados que alivien los sintomasy le proporcionen
bienestar.

Sufrimiento. Es un estado cognitivo y afectivo, complejo y negativo, caracterizado por la
sensacidn que experimenta la persona de encontrarse amenazada en su integridad, por el
sentimiento de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de los
recursos personales y psicosociales que le permitirian afrontarla. Viene a ser un balance
entre la percepcién de amenaza y disponibilidad de recursos para afrontar la amenaza. El
sufrimiento es subjetivo, emocional aunque las causas que lo provoquen pueden ser
bioldgicas, cognitivas, sociales y ambientales (Chapman y Gravin)

Sufrimiento intenso continuado. el que se produce en un paciente con una expectativa de
vida muy corta (horas o dias), en el cual inciden la historia personal del enfermo y sus
actitudes ante la vida, asi como la presencia de un nivel muy elevado de ansiedad. Este
sufrimiento intenso que no puede ser reducido o aliviado con las medidas terapéuticas
aplicadas o con las que se pueden aplicar (sufrimiento refractario) deberia ser uno de
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los criterios utilizados para aplicar la sedacién, siempre y cuando se tenga el
consentimiento explicito del paciente.

32. Suicidio médicamente asistido. Es la ayuda médica para la realizacion de un suicidio, ante la
solicitud de un enfermo, proporciondndole los farmacos necesarios para que el mismo se los
administre.

33. Tratamiento ordinario: Aquél que presenta alguna de estas posibles caracteristicas:
abundante; no invasivo; barato; disponible; de bajo riesgo; tecnologia simple; temporal.
Tradicionalmente se solia diferenciar del tratamiento extraordinario, que tendria las
caracteristicas opuestas (escaso, invasivo, etc.).

34. Tratamiento proporcionado: Aquél que mantiene un balance adecuado de costes-cargas/
beneficios, en funcidn de los objetivos perseguidos. Lo contrario es un tratamiento
desproporcionado.

35. Tratamiento de soporte vital. Conjunto de medios indicados y orientados a revertir las
situaciones que conllevan riesgo vital para una persona y que incluye toda intervencidn
médica, técnica, procedimiento o medicacion, que se administra con el objetivo de
retrasar su muerte, esté o no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o al
proceso bioldgico causa.

36. Valores vitales. Conjunto de valores y creencias de una persona que, dan sentido a su
proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferencias, en los procesos de
enfermedad y muerte.

37. Voluntades anticipadas o Instrucciones Previas: Declaraciones que una persona competente
afirma para si, en referencia a sus preferencias, fines y valores, anticipando un posible futuro
de incapacidad para tomar decisiones respecto a su atencién sanitaria.
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EL DERECHO A LA SEDACION PALIATIVA

”

Documento elaborado por el Grupo de Trabajo “Atencién Médica al final de la vida”.
Organizacién Médica Colegial y Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos®

El desarrollo de los cuidados paliativos ha incorporado con normalidad la sedacion paliativa a la
practica clinica, significando un avance muy importante en la atencidn a los pacientes al final de la
vida.

La sedacién paliativa es la disminucién deliberada de la consciencia del enfermo, una vez obtenido
el oportuno consentimiento, mediante la administracidon de los farmacos indicados y a las dosis
proporcionadas, con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mas
sintomas refractarios, entendiendo como tales aquellos que no pueden ser adecuadamente
controlados con los tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de
tiempo razonable. En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la sedacidn
paliativa. Hablamos de sedacidn en la agonia cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias
u horas de vida.

Cuando la sedacién esta indicada y existe consentimiento, el médico tiene la obligacion de aplicarla.
Si un médico se negara a realizarla, el paciente o en su defecto la familia, la podria exigir como un
derecho, que se corresponde con el deber profesional del médico, tal y como establece el Cédigo
de Deontologia Médica’.

Se debe afirmar con claridad que cuando existe una adecuada indicacién para la sedacion, la
objecién de conciencia no tiene cabida, como tampoco seria posible objetar ante cualquier otro
tratamiento correctamente indicado.

Hay que tener presente que la diferencia entre la sedacidn paliativa y la eutanasia es nitida y viene
determinada por la intencién, el procedimiento y el resultado. En la sedacion se busca disminuir el
nivel de consciencia, con la dosis minima necesaria de farmacos, para evitar que el paciente perciba
el sintoma refractario. En la eutanasia se busca deliberadamente la muerte anticipada tras la
administracién de farmacos a dosis letales, para terminar con el sufrimiento del paciente. Omitir
estos matices introduce un elemento de confusién que acabaria limitando el auténtico derecho de
los pacientes que necesitan la sedacidn paliativa.

La Ley 16/2003 de Cohesidn y Calidad del Sistema Nacional de Salud, establece el derecho de todo
ciudadano a recibir una asistencia de calidad en igualdad de condiciones en todo el Estado, con una
Cartera de Servicios que incluye la atencién paliativa del paciente terminal. Posteriormente,
algunas Comunidades Auténomas han promulgado leyes de derechos y garantias de las personas al
final de la vida, que recogen el derecho explicito a la sedacién paliativa y establecen el desarrollo de
programas estratégicos de Cuidados Paliativos, que deben contemplar la capacitacién de los
profesionales para la practica de la sedacidn paliativa, lo que resulta imprescindible para garantizar
este derecho de los pacientes.

Es importante recordar que la sedacién es un recurso terapéutico prescrito por el médico con unos
criterios de indicacidén muy concretos. En estas condiciones, la sedacién es un derecho del enfermo
que, sin embargo, no debe instaurarse para aliviar la pena de los familiares o la carga laboral y la
angustia de las personas que lo atienden.
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Cuando el médico seda al paciente que se encuentra sufriendo en fase terminal y lo hace con
criterios clinicos y éticos, una vez obtenido su consentimiento, no estad provocando su muerte; esta
evitando que sufra mientras llega su muerte, lo cual constituye una buena practica médica. Tan
grave es abusar de la sedacién como no aplicarla cuando es necesaria para un paciente.

Madrid, 30 de julio de 2016

* Marcos Gomez Sancho (Coordinador), Rogelio Altisent Trota, Jacinto Batiz Cantera, Mariano Casado
Blanco, Luis Ciprés Casasnovas, Alvaro Gandara del Castillo, José Antonio Herranz Martinez, Rafael Mota
Vargas, Javier Rocafort Gil, Juan José Rodriguez Sendin.

2 Cddigo de Deontologia Médica (Organizacion Médica Colegial de Espafia, 2011) Articulo 36.5: “La
sedacion en la agonia es cientifica y éticamente correcta sélo cuando existen sintomas refractarios a los

recursos terapéuticos disponibles y se dispone del consentimiento del paciente implicito, explicito o
delegado”.
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DERECHOS DE LOS ENFERMOS EN LA FASE FINAL DE LA VIDA

o Derecho a ser tratado como un ser humano vivo hasta el momento de mi muerte.

o Derecho a mantener una sensacién de optimismo, por cambiantes que sean mis
circunstancias.

o Derecho a ser cuidado por personas capaces de mantener una sensacién de optimismo, por
mucho que varie mi situacion.

o Derecho a expresar mis sentimientos y emociones sobre mi forma de enfocar la muerte.
o Derecho a participar en las decisiones que incumben a mis cuidados.

o Derecho a esperar une atencién médica y de enfermeria continuada, aun cuando los
objetivos de “curacién” deban transformarse en objetivos de “bienestar”.

o Derecho a no morir solo.

o Derecho a no experimentar dolor.

o Derecho a que mis preguntas sean respondidas con sinceridad.

o Derecho a no ser engafiado.

o Derecho a disponer de ayuda de y para mi familia a la hora de aceptar mi muerte.
o Derecho a morir en paz y dignidad.

o Derecho a mantener miindividualidad y a no ser juzgado por decisiones mias que pudieran
ser contrarias a las creencias de otros.

o Derecho a discutir y acrecentar mis experiencia religiosas y/o espirituales, cualquiera que sea
la opinidon de los demas.

o Derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo humano sea respetada tras mi muerte.
o Derecho a ser cuidado por personas solicitas, sensibles y entendidas que intenten

comprender mis necesidades y sean capaces de obtener satisfacciéon del hecho de ayudarme
a afronta mi muerte.
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