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1.- Introduccion

Existe un amplio consenso cuando se trata de asumir los objetivos de la medicina del
siglo XXI que ya defini6 Daniel Callahan en el Hastings center report en 1996 y en
posteriores publicaciones*!®: prevenir y curar enfermedades y ayudar a la gente a morir
en paz. En el Tercer Congreso de la Profesion Médica de Catalunya (Girona, noviembre
de 2016)' se explicito el deber de todos los médicos, independientemente del ambito y
del sector desde donde ejerzan, de garantizar una atencion adecuada a la persona que se
encuentra en situacion de final de vida, observando la lex artis, cumpliendo las normas
del Cddigo de Deontologia, respetando la voluntad de las personas y consensuando y
planificando, siempre que sea posible, las decisiones anticipadas.

En los ultimos meses se ha reactivado en el Estado espanol el debate social y politico
alrededor del derecho a la disponibilidad de la propia vida en situaciones de grave
discapacidad o situaciones de final de vida, impulsado por una proposicion de ley
presentada por el Parlamento de Cataluna en el Congreso de los Diputados, asi como por
otras iniciativas de diversos grupos parlamentarios. Asimismo, se trata de una cuestion
también abordada recientemente en el Parlamento Europeo. Es importante sefialar que
el debate, situado en términos de regulacion y despenalizacion de la eutanasia, no es un
debate médico —o tinicamente médico-, sino social, politico e, incluso, ideoldgico. Pero si
que la profesion médica, en tanto que responsable directa de la asistencia a los enfermos
y testimonio habitual de su sufrimiento, puede aportar a la eventual elaboracion de una
norma reguladora elementos que ayuden a aclarar conceptos, velando por los intereses
y la dignidad de la persona enferma, por la calidad de las actuaciones y también por la
seguridad juridica de los médicos que intervienen en cada caso.

Es necesario apoyar y favorecer que la sociedad y sus representantes politicos reflexionen
alrededor de una cuestion tan trascendental como es la atencidn al final de la vida y que
este debate se pueda hacer en condiciones de maximo respeto por las diferentes
sensibilidades existentes y rehuyendo los prejuicios. Con independencia de la
orientacién que los legisladores quieran dar al reconocimiento de este derecho a la
autonomia del paciente en situacion terminal o de grave discapacidad, el Colegio de
Médicos de Barcelona (CoMB) considera que no se debe desviar la atencién sobre la
prioridad de que el sistema sanitario, en su conjunto, ha de ser capaz de dar respuesta
para garantizar que los recursos materiales, humanos y organizativos para la atencién a
los enfermos cronicos avanzados sean los adecuados y estén al alcance de todos y en todo
el territorio.

El presente documento no pretende ser un andlisis en profundidad de los problemas que
condicionan el cuidado de estos enfermos en los diferentes niveles asistenciales, ni
tampoco ser una guia clinica. Pretende aclarar términos y conceptos a veces confusos y,
sobre todo, estimular las sensibilidades, activar la “mirada paliativa” y animar a las
actitudes proactivas de los profesionales ante las situaciones de final de vida.
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2.- Identificacion del enfermo en situacion de final de vida

La identificacion de las personas con necesidades de atencion paliativa en los servicios
de salud y sociales por enfermedad cronica avanzada (MACA) es el primer paso para
implementar un plan de cuidados centrado en la persona, encaminado a facilitar la
informacion adecuada (aquella que pueda y quiera asumir); a conocer sus valores y
preferencia; a identificar sus necesidades clinicas, fisicas, psicologicas y espirituales
(valoracion multidimensional); a concienciar a la familia y a los cuidadores sobre la
complejidad de la situacion y a coordinar la participacion de todos los profesionales que
previsiblemente deban intervenir (integracion de servicios). Sera necesario poner en
marcha la planificacion de decisiones anticipadas (PDA), con la participacién activa del
enfermo y de sus cuidadores, con la finalidad de facilitarle un final de vida digno, sin
intervenciones futiles y de acuerdo con sus valores y preferencias>3”.

Recientemente, se han desarrollado diversas herramientas cuyo objetivo no es establecer
un pronodstico, ni mucho menos estigmatizar a los enfermos cronicos avanzados, sino
identificar a aquéllos que necesiten atencion paliativa, con la finalidad de planificarla e
iniciarla precozmente. Ademas de la natural valoracién pronostica que habitualmente
hace el médico ante un enfermo cronico, en nuestro entorno se ha validado el
instrumento NECPAL (necesidad de atencidn paliativa), una herramienta muy valiosa
que promueve la equidad, el acceso y la cobertura de necesidades, asi como el ejercicio
de la autonomia de los pacientes®!01.14, También en nuestro entorno, se han elaborado
criterios de cronicidad avanzada y, por tanto, de necesidad de cuidados paliativos en las
diferentes enfermedades cronicas no oncologicas!®.

3.- Comunicarse con la persona enferma

Comunicar es algo mas que informar. Para alcanzar el objetivo de confeccionar con el
enfermo un plan de decisiones anticipadas no es suficiente informarle de su situacion
actual, de la posible evolucion y de las opciones que deberan considerarse. La
conversacion debe iniciarse lo antes posible, en cuanto se identifica al paciente con
enfermedad cronica avanzada (MACA) y, por descontado, antes de que la muerte sea
inminente e, idealmente, antes de que presente deterioro de su competencia para decidir.
Hay que saber qué informacion desea conocer el paciente y cudl no, asi como explorar
sus prioridades. Se debe conocer también qué personas, de entre los familiares y
cuidadores, elige como interlocutores y quién quiere que participe en las decisiones.

La comunicacion con el enfermo ha de permitir al profesional descubrir cudles son sus
miedos y sus preocupaciones en relacion a su estado clinico. El conocimiento de la
posible evolucién de su enfermedad ha de permitir al enfermo expresar qué situaciones
serian para €l inaceptables y cudles son sus preferencias respecto a los cuidados a recibir,
donde recibirlos y por parte de qué equipo. A través de la comunicacion, el equipo
asistencial habra podido valorar las necesidades fisicas, funcionales, psicologicas y
espirituales de la persona, asi como conocer sus valores y preferencias. La sensibilidad,
habilidades y actitud necesarias para llevar a cabo este proceso comunicativo son
exigibles a todo médico que deba tratar a este tipo de enfermos.
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4.- El respeto a la voluntad del enfermo

La primera condicién, e imprescindible, para que la persona enferma pueda ejercer
libremente su derecho a la autonomia es que haya recibido una correcta informacion de
su estado de salud, de las expectativas y de las decisiones a tomar, teniendo en cuenta
que la informacién no son actos puntuales, sino todo un proceso que ha de finalizar con
la comprobacion, por parte del médico informante, de que el enfermo ha alcanzado un
nivel de comprension suficiente para tomar decisiones. El consentimiento informado, la
planificacion de decisiones anticipadas (PDA) y el documento de voluntades anticipadas
(DVA) son las herramientas que garantizan el respeto a la voluntad del enfermo.

En caso de que la persona no sea competente para decidir y de que no se haya podido
elaborar con ella un PDA, y en ausencia de DVA, las decisiones se deberan tomar por
sustitucion, contando con un interlocutor valido, generalmente un familiar, igualmente
bien informado. Ante discrepancias entre diferentes miembros de la familia respecto a
las decisiones a tomar, puede ser de gran utilidad la consulta al comité de ética asistencial
(CEA) correspondiente, que ayudara al médico a decidir en funcion del mayor interés de
la persona enferma.

5.- El acompafiamiento al enfermo crénico avanzado

Una vez identificado el enfermo crénico avanzado, habiendo establecido con él una
buena comunicacion y habiéndole facilitado a €l y a los familiares una correcta
informacion, el objetivo del equipo asistencial serd, como dice nuestro Coddigo de
Deontologia vigente (normas 68 y 70)", “no acortar ni alargar su vida, sino el de
promover su maxima calidad posible, evitando el sufrimiento y la angustia”, ya que
“todo el mundo tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la muerte y el
médico ha de velar porque este derecho sea respetado”. Sera necesario, pues, huir de la
obstinacién terapéutica y evitar actuaciones futiles (tratamientos, exploraciones,
ingresos...) que no aportan ningun beneficio al bienestar del paciente, sino mas bien lo
contrario. Hace falta también evitar las derivaciones innecesarias a urgencias
hospitalarias, tan frecuentes en los tiltimos meses de vida de muchos enfermos cronicos.

Una vez identificados los sintomas causantes del sufrimiento o de malestar, asi como los
miedos, angustias y las necesidades espirituales del enfermo, el acompafiamiento debe
ir encaminado a dar respuesta a todas estas necesidades, con la colaboracion del cuidador
principal y de la familia y la concurrencia, si procede, de la vision experta del psicologo
y del trabajador social. Aunque cualquier equipo asistencial deberia tener la sensibilidad
y la actitud para llevar a cabo este acompanamiento elemental, las habilidades, el
conocimiento, la experiencia y la coordinacién con los equipos de cuidados paliativos,
afortunadamente bien desarrollados en nuestro territorio, se haran imprescindibles a
medida que los casos sean mdas complejos.

6.- El acompafiamiento a morir en paz

Para asumir el objetivo de proporcionar al enfermo terminal la maxima calidad de vida
posible en el momento de la muerte, evitando la angustia y el sufrimiento, hay que saber
acompanarlo en este momento, haciendo uso de los procedimientos y actitudes que, a la
vez, eviten la obstinacion terapéutica.
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6.1.- La adecuacién del esfuerzo terapéutico

Es el procedimiento mediante el cual no se inician o se retiran medidas de apoyo vital
(ventilacién mecdnica, farmacos vasoactivos, hemodidlisis, nutricién artificial, etc.) u
otras medidas terapéuticas especificas (antibidticos, quimioterapia, etc.) a pacientes
cuando se considera que estas medidas no aportardn ningtin beneficio (futilidad) ante
una situacion irreversible que conducira a la muerte a corto plazo. La adecuacion del
esfuerzo terapéutico implica también limitar el ingreso en la UCI de los enfermos
hospitalizados o evitar en la medida de lo posible los ingresos hospitalarios innecesarios
de aquellas personas que estan en el ambito domiciliario o residencial, asi como advertir,
con constancia en la historia clinica, de la futilidad de intentar la reanimacion en caso de
paro cardiorrespiratorio (orden de no reanimar) o de efectuar exploraciones y controles no
necesarios.

Esta medida se debera tomar con el consenso de todo el equipo asistencial y como
consecuencia de haber elaborado un PDA con el propio enfermo o de la existencia de un
DVA. En todo caso, siempre sera necesario buscar el consenso con la familia o
representantes legales y reflejar en la historia todos los detalles. La no instauracion o la
retirada de tratamientos futiles en ningin caso implica el abandono de los cuidados
necesarios para mantener el confort y bienestar del enfermo y el apoyo a la familia.

6.2.- La sedacidn paliativa o terminal

En cuidados paliativos se entiende por sedacion la administraciéon de farmacos
apropiados para disminuir el nivel de conciencia del enfermo, con el objetivo de controlar
sintomas refractarios, es decir, que no responden a los tratamientos habituales®. Los
sintomas refractarios que mas frecuentemente requieren sedacion son delirio, disnea,
dolor, hemorragia, ndusea/vomito y distrés emocional. El término de sedacion terminal
se reserva para los casos en que la sedacion paliativa se aplica en el periodo de agonia.

La sedacion paliativa es un procedimiento terapéutico avalado legal y éticamente, ya que
seria motivo de maleficencia permitir el sufrimiento del enfermo por el miedo a que la
sedacion pueda, como efecto secundario no buscado, avanzar una muerte ya prevista. La
aplicacion del procedimiento requerird ciertos conocimientos y habilidades, haber
comprobado el caracter refractario del sintoma a tratar y tener presente que va
encaminado a paliar el sufrimiento del enfermo i no a aliviar el sufrimiento de la familia
o la fatiga del equipo asistencial.

Esta generalmente aceptado que para aplicar la sedacion paliativa no es necesaria la
obtencién del consentimiento por escrito y firmado. El consentimiento se puede obtener
de forma explicita (verbalmente del propio enfermo), implicita (por el conocimiento de
los valores y deseos que ha ido comunicando el enfermo al equipo asistencial), o
delegada (a través de los representantes legales), siempre, sin embargo, habiendo dejado
constancia en la historia clinica. La historia clinica debera reflejar, también, el
seguimiento en lo referente a la eficacia y a los ajustes de dosis y farmacos en funcioén de
la evolucion.
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6.3.- Eutanasia v suicidio asistido

Indiscutiblemente, los cuidados paliativos pueden rescatar a muchos enfermos
incurables de la desesperacion y de las ganas de morir. Eso no quita, sin embargo, que
una persona, en funcion de su grave situacion clinica, de sus creencias, de la su escala de
valores y, posiblemente, de otras variables, en plena competencia y en uso de su
autonomia, desee disponer de su propia vida y pida ayuda médica para hacerlo.
Cuidados paliativos y peticién de eutanasia o asistencia al suicidio, por tanto, no se
excluyen. Aun asi, nadie deberia desear morir por falta de acceso a los cuidados
paliativos.

Eutanasia y suicidio asistido son ilegales en el Estado espafiol. En contra de lo que en
ocasiones se ha dicho, el debate sobre la legalizacion —o despenalizacion— de estas
practicas no es un debate médico, o exclusivamente médico, sino ético y social, que hay
que abordar en sede parlamentaria. Con todo, como ya se ha dicho en la introduccion de
este documento, en la regulacion de estos procedimientos si que sera necesario tener
presente la opinién de los profesionales como testigos del sufrimiento y acompafiantes
del enfermo al final de su vida. Entretanto, hay que dejar claros los conceptos:

Eutanasia. “Acciones que realizan otras personas, a peticion expresa y reiterada de un
enfermo que tiene un sufrimiento fisico o psiquico que él vive como inaceptable o
indigno, como consecuencia de una enfermedad incurable, para evitarle el sufrimiento,
causandole la muerte de forma segura, rapida e indolora.” Esta definicion no admite
adjetivos (pasiva, indirecta, no voluntaria) que no hacen otra cosa que crear confusion
con otros procedimientos habituales en la asistencia al final de la vida y avalados ética y
legalmente. La adecuacion del esfuerzo terapéutico no es “eutanasia pasiva”; la sedacion
terminal no es “eutanasia indirecta”; provocar la muerte de un paciente sin su peticion
expresa no es “eutanasia no voluntaria”, sino homicidio. La eutanasia, en la acepcién
bioética actual, siempre es activa, directa y voluntaria®'617.

Suicidio asistido. “Accién de una persona que sufre una enfermedad irreversible para
poner fin a su vida y que cuenta con la ayuda de alguien que le proporciona el
conocimiento y los medios para hacerlo. Cuando la persona que ayuda es un profesional
sanitario, se habla de suicidio médicamente asistido!””.

6.4.- Eutanasia vs. sedacién terminal

Todavia hoy, entre el ptblico general y también entre profesionales de la salud, se detecta
una cierta confusion en la delimitacion de los dos conceptos, sobre todo en interpretar la
sedacion terminal como una especie de eutanasia encubierta. La diferencia entre los dos
procedimientos es clara, en primer lugar, por lo que respecta a intencionalidad. La de la
sedacion es aliviar el sufrimiento, aunque sea a expensas de disminuir la conciencia;
mientras que el objetivo de la eutanasia es provocar la muerte, si bien para eliminar el
sufrimiento. En segundo lugar, también es diferente el procedimiento. Mientras que en
la sedacion los farmacos y las dosis se ajustan a la respuesta del paciente y, por tanto, son
susceptibles de ajustes en funcion de la evolucion de los sintomas a tratar, en la eutanasia
hacen falta farmacos y dosis letales que garanticen una muerte rapida. Finalmente, el
resultado. En la sedacidn, el éxito del procedimiento es el alivio del sufrimiento, mientras
que en la eutanasia el éxito es la muerte rapida, segura e indolora®.
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Conclusiones y posicion del CoMB

1.

El debate sobre la eventual regulacion y despenalizacion de la eutanasia no es un
debate médico, o tinicamente médico, sino social, ético y politico. Por tanto, su
concrecién corresponde a la sociedad, a través de sus representantes
democraticos.

En todo caso, cualquier regulacion deberia ser garantista de derechos y
proporcionar seguridad juridica a todos los implicados. Igualmente, seria
necesario que se contemple el derecho a la objecion de conciencia de los
profesionales sanitarios, asi como la participacion de médicos asistenciales en el
seno de los comités u 6rganos que tengan que tomar decisiones respecto a las
peticiones de ayuda a morir.

Con independencia de la orientacion que los legisladores quieran dar al
reconocimiento del derecho a la autonomia del paciente en situacion terminal o
de grave discapacidad, es imprescindible que esta iniciativa también suponga un
impulso y abordaje del acceso de los pacientes que se encuentran en un proceso
de final de vida a una atencion integral paliativa de calidad y digna, desde una
perspectiva de recursos materiales, humanos y asegurando la equidad en el
acceso.

En las altimas décadas, Catalufia ha desplegado un sistema de atencion a los
enfermos terminales oncologicos que ha contado con el liderazgo de los
profesionales sanitarios, convirtiéndose en un modelo de reconocido prestigio y
referencia mundial en este dmbito, segiin la OMS. Aunque algunas comunidades
autonomas también han desplegado el mismo modelo, todavia hay mucha
poblacion en el conjunto del Estado espafiol que no se beneficia de este.

La prioridad en estos momentos también se debe situar en dar una respuesta
adecuada, igualmente integral, integrada y digna, para las personas con
enfermedades avanzadas no oncolédgicas en situacion de final de vida. Por lo
tanto, reclamamos a los poderes publicos y a los responsables de instituciones y
organizaciones sanitarias y asistenciales que prioricen recursos econémicos y
formativos para hacerlo posible. Igualmente, instamos al conjunto de
organizaciones profesionales para que incentiven que se sitie como eje prioritario
de la formacién especifica (incluyendo los aspectos bioéticos y de gestion) para
asumir una atencion de final de vida de calidad.
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