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PRESENTACION

OO 007 — 009

La Estrategia Sergas 2014 recoge de modo explicito dentro de
sus objetivos la necesidad de potenciar los cuidados al paciente
con enfermedad avanzada y compleja y establece un modelo
de atencion centrado en sus necesidades.

Para darle forma a este objetivo, uno de los elementos que se
establecio como imprescindible fue la necesidad de fomentar
el papel de la Comision Galega de Bioética, organo consultivo
de caracter permanente e dependiente de la Conselleria de
Sanidad, que tiene entre sus funciones la de emitir informes,
propuestas o recomendaciones sobre aspectos de interés para
la comunidad sanitaria, orientados hacia la finalidad ultima de
proporcionar la mejor asistencia posible a la ciudadania gallega.

Fueron, y son muchos, los aspectos relevantes sobre los que
se efectud un proceso de reflexion en el seno de la Comision,
pero pocos generaron tal unanimidad en la transcendencia de
su abordaje como los cuidados al final de la vida.

Por muy topica que resulte la afirmacion, es una evidencia
que la muerte constituye la unica certeza que tenemos los
seres humanos desde el momento mismo en que nacemos, y
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dada la evolucion de nuestra sociedad, se viene produciendo
una participacion cada vez mayor del sistema sanitario en
el proceso de morir, aunque no siempre de la manera mas
adecuada.

Buscar la calidad de la muerte se convierte en una demanda
ciudadana a la que debemos dar respuestay para la que existe
un consenso ético y juridico que proporciona un marco y
orientacion consistente.

Reconocer la naturalidad de la muerte y procurar la paz al
final de la vida deben entenderse como elementos de nuestro
patrimonio institucional y enraizarlos en el codigo ético de la
organizacion sanitaria gallega.

ParaelServicioGallegode Salud,dotaratodos los profesionales
del apoyo, la informacion y de las herramientas necesarias
para asumir sus papel con sequridad y reducir la conflictividad
en una situacion dolorosa y compleja como es la del final de
la vida, constituye una obligacion ineludible con ellos, y un
compromiso decidido con la ciudadania.
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Esta es la finalidad de este documento de recomendaciones,
concebido para orientar la practica clinica asistencial, invitar a
la lectura reflexiva y contribuir a mejorar la calidad de nuestra
atencion sanitaria de las personas y de sus allegados.

Félix Rubial Bernardez

Presidente de la Comision Gallega de Bioética
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INTRODUGCION

011 — 015

Eldesarrollo cientifico-técnico que lamedicina ha experimentado en el ultimo siglo
ha supuesto un progresivo aumento de la esperanza de vida, un envejecimiento
de la poblacion y la aparicion de un nimero cada vez mayor de pacientes con
enfermedades cronicas, degenerativas y oncologicas.

Este gran desarrollo tecnoldgico ha permitido que, progresivamente, se haya
intervenido con mas intensidad en los procesos de salud y enfermedad. Sin duda,
ha supuesto una mejora en las condiciones de vida de las personas, pero también la
capacidad de prolongar la vida hasta limites insospechados.

Se hallegadoal puntoen que dentro de lasociedad hay quienes tienen la percepcion
erronea de que la muerte casi siempre puede y debe ser pospuesta. Y no solo la
sociedad, pues una parte de los profesionales y los diferentes sistemas de salud en
los que se encuadran, prestan poca atencion a las necesidades de las personas sin
posibilidades de curacion y dedican la mayor parte de los recursos al diagnostico y
al tratamiento curativo de las enfermedades, olvidando que una de sus misiones es
aliviar el sufrimiento humano.

Este enfoque de lamedicinaesunode los responsables de que muchos profesionales
sanitarios se encuentren incomodos e inseguros ante el final de la enfermedad
sin saber bien como actuar. Existen dificultades para reconocer que esta etapa ha
llegado vy, en ocasiones, falta el coraje necesario para actuar correctamente. Se
produce uninadecuado control de los sintomas; hay dudas y miedo para retirar o no
aplicar determinados tratamientos, y se dan asimismo dificultades de comunicacion
e incomprension ante la diversidad cultural y de creencias.

Como consecuencia de ello, se constatan actitudes de abandono del paciente o por
el contrario, actuaciones encaminadas a prolongar la vida, mas alla de lo que puede
considerarse compatible con una existencia en condiciones de dignidad personal.
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Porotrolado,laprogresivatomade concienciadelapropiaautonomiadelaspersonas
y el deseo de tomar decisiones respecto a todo lo que les afecte directamente -mas
aun si se trata de su salud, enfermedad y muerte-, ha ido calando en la conciencia
colectiva. La decisiva transformacion producida en la relacion médico-paciente y
la incorporacion a la misma del consentimiento informado, han repercutido en la
forma de abordar el proceso de morir.

Es frecuente que en el ejercicio de esa autonomia y también por la pluralidad de
creencias y valores de las personas, se originen situaciones conflictivas desde el
punto de vista ético: peticiones de actuaciones desproporcionadas o, por ejemplo,
de rechazo de tratamiento, sedacion paliativa -en condiciones que no son ética ni
legalmente licitas-, suicidio asistido o eutanasia.

No cabe duda de que, para la mayoria de los seres humanos, morir es un proceso
dramatico, quizas ahora mas que nunca, porque los limites de la vida se han vuelto
imprecisosy susceptibles de ser alterados. Tampoco se duda de que en la actualidad
las decisiones sanitarias sean mas complejas y dificiles.

Es necesario reconocer, por otra parte, que la atencion sanitaria al final de la vida
genera un amplio debate social, reflejado en la elaboracion de nuevas normasy en
la modificacion de las existentes. La calidad de la muerte, al igual que la calidad de
la vida, es una demanda creciente de la ciudadania.

Para conformar una vision completa de la situacion, debemos anadir la frecuente
confusion acerca del significado de algunos términos técnicos y también sobre
conceptos éticos y juridicos. En definitiva, el final de la vida, en muchas ocasiones,
se convierte en un escenario doloroso y conflictivo.

En la actualidad se ha alcanzado un consenso ético y juridico basico en torno a
algunos de los contenidos y derechos del ideal de buena muerte. No obstante,
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persiste cierta dificultad para llevar a la practica clinica las decisiones tendentes
a asequrar de manera efectiva la plena dignidad en el proceso de morir. Se invoca
un supuesto “vacio legal” para justificar dicha dificultad pero no es mas que una
percepcion errénea de la realidad.

El ordenamiento juridico proporciona un marco orientativo y de amparo suficiente
para resolver las situaciones complejas que se producen en el proceso de morir.

Aun asi, es deseable un esfuerzo de concrecion y armonizacion legislativa que
desarrolle los derechos de las personas atendidas y del personal responsable de
su atencion en esta etapa, determine los deberes de los profesionales sanitarios en
este proceso, y establezca las obligaciones de las instituciones publicas y privadas
en orden a garantizar todo ello. En suma, un impulso encaminado a proteger el
ideal de la buena muerte.

LaBioética, porsu parte,alincorporaralos hechos clinicos los valores de las personas
ha hecho una gran aportacion al proceso de la toma de decisiones, especialmente
delicado en el final de la vida, y que exige un ejercicio de reflexion acerca de la
situacion clinica del paciente, el conocimiento de su entorno, entender sus valores
y establecer con él un didlogo que respete su autonomia.

Tras este ejercicio de reflexion, es necesario reconocer que en todas las vidas hay
un momento en que lo razonable o Util para ayudar a las personas es mantenerlas
confortables y libres de sufrimiento. Llegados a ese punto, deben asumirse no sélo
los limites de la medicina, sino también el hecho inevitable de la muerte, lo que
conduce a hacer un uso adecuado de los recursos disponibles para prolongar la vida.

No es buena practica clinica alargar la vida a cualquier precio y, puesto que estamos
abocados a la muerte, el mantenimiento de la vida no debe considerarse mas
importante que lograr una muerte en paz.
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Hoy en dia, el derecho de toda persona a recibir una atencion adecuaday a no sufrir
de manera innecesaria esta fuera de cuestion. La mayoria de la poblacion entiende
por buena muerte, que ocurra sin sufrimiento, sintiéndose persona hasta el final,
rodeada de sus seres queridos y, a poder ser, en su hogar.

El desarrollo de los cuidados paliativos ha supuesto una mejora en la atencion
del enfermo cuando no tiene posibilidades de curacion. La Medicina Paliativa, de
acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, considera que el proceso de morir
es un hecho natural; afirma y promueve la vida, no pretende alargarla de forma
innecesaria ni tampoco acortarla especificamente, sino fomentar su calidad. El
respeto por la dignidad de la persona y la aceptacion de la finitud de la condicion
humana son las dos actitudes fundamentales que orientan su practica. Los cuidados
paliativos se sittian, pues, en un marco ético de notable calidad.

Procurar una buena muerte en la que el dolor y el sufrimiento se reduzcan
mediante unos cuidados paliativos adecuados, en la que nunca se abandone ni
desatienda a la persona y en la cual los cuidados se consideren tan importantes
para las que no vayan a sobrevivir como para las que si, es una obligacion para
todos los profesionales.

Elfinal de la vida nos coloca pues, ante la evidencia de que la medicina tiene limites
y de que hay procesos no susceptibles de curacién que requieren ser atendidos;
procesos a los que la sociedad y el sistema sanitario deben prestar especial interés
para ofrecer a las personas una atencion integral centrada en consequir la mayor
calidad de vida posible.

En la Comunidad Autonoma de Galicia se va haciendo camino gracias a la
importante labor de los profesionales implicados con los cuidados al final de la
vida, y a as iniciativas de caracter institucional levadas a cabo hasta el momento

actual.
14
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Como precedentes a este documento merecen ser citados:

_Eldesarrollo de los comités de ética asistencial en los centros sanitarios que han
recogido y manifestado su inquietud por las deficiencias en esta dreay el interés
por contribuir a mejorarla.

_La puesta en marcha del Plan gallego de cuidados paliativos vy la creacion de la
Comision Gallega de Cuidados Paliativos
http://www.sergas.es/MostrarContidos_N3_TO01.aspx?ldPaxina=63173

_Laimplantacion de las instrucciones previas y la creacion del Registro gallego de
instrucciones previas, acompafnado por guias informativas
http://www.sergas.es/MostrarContidos_N3_TO1.aspx?ldPaxina=20399
https://www.sergas.es/MostrarContidos_N3_T01.aspx?ldPaxina=30200

_La definicion de la Estrategia SERGAS 2014: Plan estratégico que incluye entre sus
objetivos potenciar la atenciony los cuidados al paciente en el final de su vida
http://www.sergas.es/Docs/Conselleria/Estrategia_Sergas_2014.pdf)

Con todo, persisten actuaciones inadecuadas, cuando no inaceptables, y conflictos
éticos que dificultan una mejor asistencia en el final de la vida. Es obligado corregir
esto e imprescindible mantener el empefio en proporcionar una atencion de calidad
en esta etapa tan delicada de la existencia.

La Comision Gallega de Bioética, en su preocupacion consciente
por los dilemas éticos que suscitan los cuidados al final de
la vida y conocedora de la situacion descrita; con el afan de
intentar cambiarla, ha impulsado un proceso de reflexion, cuyo

resultado es el presente documento de recomendaciones.
15
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OBJETIVO

2 017 — 017

Servir de marco de referencia y orientacion a los profesionales
y usuarios sobre los conflictos éticos que surgen en esta fase
de la vida, y contribuir a mejorar el desarrollo de los derechos
fundamentales en este ambito.

17

o
=0
o+

LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA ‘ A ‘






RECOMENDACIONES

3 019 — 025

Para facilitar la mejor comprension de las acciones de mejora
y reconociendo la clara interrelacion existente entre ellas, se
llegd al acuerdo de organizar las recomendaciones en dos
grupos:

el primero,

M

relacionado con la calidad de la atencion que permita una
gestion mas autonoma del proceso del final de la vida

y, el sequndo,
v

referido a la equidad en el acceso a dicha atencion

19
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1_ Relacionadas con la calidad de la atencion que permita una gestion mas

autonoma del proceso del final de la vida

Es preciso invertir la energia necesaria en construir una buena relacion médico-
paciente basada en la sinceridad y en la confianza mutua cuyo punto de partida
debe ser un adecuado control sintomatico.

Debe procurarse una comunicacion respetuosa, honesta y prudente que facilite
a la persona expresar sus emociones y sentirse escuchada. Conocer sus valores
y opinion acerca de los cuidados de su salud, permitira poder deliberar y decidir
juntos el abordaje idoneo en un marco de decisiones compartidas.

El tratamiento de los sintomas en el final de la vida y el buen uso de la sedacion
ante sintomas refractarios para aliviar el sufrimiento de las personas esta dentro
de las obligaciones de la buena practica clinica y constituye una garantia ética.

La informacion es el elemento basico para tomar decisiones autonomas y
responsables. Es preciso que los profesionales sanitarios informen de manera
veraz y completa, gradual y compasivamente, teniendo en cuenta la falta
de certezas absolutas en medicina. Se debe garantizar el cumplimiento del
derecho del paciente a ser informado asi como, el derecho a no serlo, si asi es
manifestado; solo el paciente puede renunciar al mismo.

El derecho de las personas a decidir se plasma en la necesidad de obtener
su consentimiento informado ante cualquier procedimiento diagnostico o
terapéutico. En caso de hallarse ensituacion de incapacidad para decidir de forma
autonoma, se debe comprobar la existencia de su documento de instrucciones
previas, y si no existe, iniciar un proceso de decisiones por representacion.
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Para que los pacientes tomen decisiones bien fundamentadas, es preciso
informar de la forma mas precisa posible sobre el prondstico y la evolucion
previsible de su enfermedad.

El rechazo de tratamiento es un derecho de la persona y no puede influir en
la calidad de los cuidados que se le deban prestar. Es necesario garantizar
que ningun paciente en situacion terminal sea tratado contra su voluntad, ni
abandonado en su cuidado.

La relacion de cercania de los profesionales sanitarios que desempenan sus
funciones en la atencion primaria de salud con sus pacientes, los sittia en una
posicion idonea para favorecer la reflexion sobre cuestiones vinculadas con el
final de la vida.

Es recomendable que todos los profesionales sanitarios informen a los pacientes
sobre lautilidad de larealizacion del documento de instrucciones previas, ayuden
a definir situaciones futuras en la evolucion de la enfermedad y fomenten el uso
de aquel en un contexto de planificacion anticipada de los cuidados.

Es necesario mejorar la accesibilidad para realizar y registrar el documento de
instrucciones previas.

Las decisiones clinicas en final de lavida es preciso que se conformen integrando
la evidencia cientifica disponible con las preferencias de los pacientes, la
experiencia del profesional y un uso responsable de los recursos sanitarios.

En la etapa final de la enfermedad el objetivo prioritario es preservar la calidad
de la vida. Es necesario valorar las diferentes posibilidades terapéuticas con
el propdsito de evitar tanto la omision de tratamientos convenientes como la
obstinacion terapéutica con tratamientos inutiles o desproporcionados que
solo consequiran retrasar la muerte.

21
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Es esencial adecuar las actuaciones a la situacion clinica de cada persona
para disminuir su sufrimiento. EL profesional no debe realizar intervenciones
invasivas o con muy baja probabilidad de beneficios para el paciente por buscar
una certeza diagnostica o por obtener mayor seguridad a la hora de decidir
actuaciones de limitacion de medidas.

Utilizar correctamente los conceptos de futilidad, obstinacion terapéutica,
limitacion del esfuerzo terapéutico y actuaciones clinicas limitadas en el
tiempo, es una obligacion moral y normativa dentro de la buena practica
clinica. Es necesario conocer su significado y ponerlo en practica para disminuir
el sufrimiento, abordar la vulnerabilidad con equidad y potenciar el respeto a
los derechos fundamentales de la persona al final de la vida.

Las actuaciones relacionadas con procesos de limitacion del esfuerzo
terapéutico, rechazo de tratamiento y aplicacion de sedacion paliativa deben
quedar registradas en la historia clinica. Dejar constancia del motivo, del
proceso de toma de decisiones y de la existencia del consentimiento informado,
constituye una garantia ética.

La utilizacion de la historia clinica electronica por parte de los profesionales
sanitarios es un elemento facilitador de la continuidad asistencial.

En un contexto de enfermedad avanzada con un prondstico de vida limitado, la
indicacion de no reanimacion cardiopulmonar debe considerarse el estandar de
buena practica clinica.

El entorno afectivo constituye el apoyo mas importante con el que cuenta una
persona. Ayudar a mejorar la comunicacion y las relaciones entre sus miembros,
redundara en una mejora de la atencion prestada. Es necesario atenderlos e
instruirlos en los cuidados basicos, asi como garantizarles una asistencia de

calidad para su ser querido durante todo el proceso.
22
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La atencion sanitaria debe adecuarse, en la medida de lo posible, a los valores
de las personas; del mismo modo que su atencion espiritual debe estar en
consonancia con sus convicciones y creencias.

Se debe identificar la situacion de agonia ya que en esta fase es necesario
replantearse las actuaciones a llevar a cabo, centrandose en aquellos cuidados
que sean imprescindibles para aportar bienestar en los ultimos dias de la vida,
dando prioridad al control de sintomas y al alivio del sufrimiento tanto fisico
como psicoldgico de la persona enferma'y de sus allegados.

Es preciso recibir una buena formacion clinica en cuidados paliativos, adquirir
las habilidades de comunicacion necesarias para establecer una adecuada
relacion asistencial, y conocer y aplicar los principios basicos de la Bioética y la
normativa vigente.

Es necesario elaborar y aplicar quias de practica clinica y protocolos sobre
cuidados al final de la vida que mejoren la calidad asistencial, disminuyan las
situaciones conflictivas y proporcionen seguridad técnica, ética y juridica a los
profesionales.

Se recomienda recurrir a los comités de Etica Asistencial como 6rganos de
apoyo expertos en la toma de decisiones complejas.

23
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2_ Relacionadas con la equidad en el acceso a la atencion de calidad al final de

lavida

Con el fin de garantizar, sin desigualdades, el cumplimiento de los derechos
sanitarios de las personas en el final de su vida y los de sus allegados, en el
Sistema de Salud de Galicia, se debe potenciar e impulsar la formacion de los
profesionales sanitarios, independientemente de su especialidad, en las dreas
del conocimiento de los cuidados paliativos, Bioética Sanitaria y normativa
aplicable.

EL Sistema de Salud de Galicia, respetando el derecho de la persona a decidir
donde quiere vivir su Ultima etapa, ha de garantizar que, tanto en su domicilio
como en un centro sociosanitario o en un centro hospitalario, recibira un
atencion sanitaria de calidad en relacion a los cuidados al final de a vida.

Se debe favorecery posibilitar que la persona enferma esté acompanada por los
suyos durante la estancia en un centro hospitalario, garantizando la intimidad
del acompafiamiento y el apoyo profesional a sus allegados.

En todos los dispositivos asistenciales se debe garantizar el acceso de los
profesionales a documentacion clinica de calidad que les oriente y sirva de
ayuda, tanto en los aspectos técnicos como en los éticos.

Es necesario promover actividades de mejora continua de la calidad en los
centros sociosanitarios, residencias de personas mayores y dispositivos de
atencion urgente, con la finalidad de mejorar los cuidados en esta etapa del
final de la vida y disminuir las actuaciones desproporcionadas y los traslados
inadecuados a centros sanitarios de atencion de procesos agudos.

24



Los profesionales deben realizar un esfuerzo por lograr una efectiva continuidad
asistencial en la atencion de calidad al final de la vida de las personas, ya que la
fragmentacion de los cuidados deteriora la atencion sanitaria.

La diferencia en los cuidados sanitarios dispensados a las personas durante el
proceso del final de la vida, solo es aceptable si ésta es fruto de la consideracion
y del respeto a la diversidad de sus valores y de sus diferentes necesidades.

Se debe promover desde la Administracion sanitaria el desarrollo de comités
de Etica Asistencial adaptados a las estructuras organizativas vigentes en
cada momento, como organos de consulta sobre cuestiones bioéticas para los
pacientes, sus allegados, los profesionales sanitarios, gestores y ciudadanos.

Es recomendable desarrollar en el campo de la gestion sanitaria, indicadores
que permitan medir la actividad asistencial y monitorizar la calidad de la
atencion en el proceso del final de la vida.

Se recomienda también potenciar la investigacion e innovacion en el ambito
de los cuidados en el final de la vida como herramienta de mejora de la calidad
asistencial con una vision integral e integrada de los equipos implicados.

25
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MARCO CONCEPTUAL Y TERMINOLOGICO

4 027 — 051

Las palabras y el lenguaje no son meros cauces de expresion para la persona que
habla o escribe, sino potentes instrumentos para acceder a la realidad de lo que son
las cosas.

Es necesario utilizar un lenguaje comun que asigne a las
palabras un significado preciso, capaz de aportar nitidez e
igualdad a los conceptos.

El correcto uso de los términos facilitara la comprension de
las acciones a que éstos se refieren, sera una herramienta
imprescindible para los profesionales sanitarios en la practica
asistencial y propiciara procesos de deliberacion moral cuyo
resultado tenga sentido para quienes participen en él y para
los que se hallen afectados por el mismo.

La unificacion formal del lenguaje contribuira también a que
la sociedad reciba ideas y conceptos con las mismas palabras.
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Marco conceptual y terminologico (

|

1_ ASPECTOS
ETICOS

>

Claudicacion familiar

La ultima etapa de la enfermedad terminal esta marcada por un deterioro del
estado general del paciente con disminucion del nivel de conciencia, agravamiento
de los sintomas y dependencia absoluta para todos los cuidados. La familia
puede tener la sensacion de incapacidad para soportar la situacion y para dar una
respuesta apropiada a las multiples demandas y necesidades del paciente, lo que
posibilita la aparicion de conductas que empeoran su estado. Frecuentemente,
la denominada “claudicacion familiar” es reflejo de una inadecuada atencion
por parte de los profesionales sanitarios tanto al paciente, como a sus allegados.
Una manifestacion inequivoca de claudicacion es la presion ejercida por éstos
para ingresar al paciente en un centro hospitalario o institucion y en contra de su
voluntad.

Elequipo asistencial puede evitar esta situacion de crisis mediante una actuacion
preventiva adecuada, mediante intervenciones eficaces que contemplen a los
allegados y al paciente como una unidad a tratar.

28



\ Marco conceptual y terminologico

Futanasia

Es la actuacion de un profesional sanitario que tiene por objeto terminar
deliberadamente con la vida de un paciente con una enfermedad terminal o
irreversible, que padece un sufrimiento que €l vive como intolerable, a peticion
expresa, voluntaria y reiterada de éste.

El Codigo penal no utiliza este término, sino que regula la situacion expuesta
como auxilio o induccion al suicidio.

Todo lo que nosecifiaestrictamente a esta definicion no es eutanasia. Por tanto, el
rechazo de tratamiento, la limitacion de medidas de soporte vital, la desconexion
del respirador en una persona muerta clinicamente, la no reanimacion de un
enfermo terminal que no puede recibir beneficio y la sedacion paliativa no
deben ser calificadas como acciones de eutanasia. Dichas actuaciones nunca
buscan deliberadamente la muerte, sino aliviar o evitar el sufrimiento, respetar
la autonomia de las personas y humanizar el proceso de morir.
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Limitacion del esfuerzo terapéutico

Es a decision deliberada o meditada del médico responsable del paciente, que
consiste en no instaurar o retirar medidas terapéuticas que no le aportaran un
beneficio claro cuando se percibe una desproporcion entre los fines y los medios
terapéuticos. Retirar o no iniciar dichas medidas (entre ellas hay equivalencia
moral), permite ala enfermedad continuar su curso evolutivo que inexorablemente
conduce al fallecimiento de la persona. Por lo tanto, es la enfermedad lo que
provoca la muerte y no la actuacion del profesional.

Comprender la diferencia entre “matar” y “dejar morir” esimportante en latoma
de decisiones. Dejar morir es toda accion u omision que permite que otra causa
concomitante e inevitable (necesaria y suficiente), por ejemplo, una enfermedad
terminal, produzca la muerte de la persona, lo que en ciertas circunstancias esta
permitido.

La limitacion del esfuerzo terapéutico “permite” la muerte en el sentido de
que no la impide, pero en ningun caso la “produce” o la “causa”. Esta diferencia
entre “permitir” la muerte y “producir” la muerte es relevante, pues es lo que
la diferencia de la eutanasia. Corresponde a lo que se ha venido lamando
“eutanasia pasiva”, término que debe abandonarse para evitar confusion con la
acepcion Unica de eutanasia aqui definida.
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Si se cuida el proceso de informacion y se extrema la calidad de la comunicacion,
la mayor parte de las veces, las determinaciones como la limitacion del esfuerzo
terapéutico seran compartidas por el ambito familiar.

Sin embargo se llega a confundir el necesario proceso de deliberacion que
debe abrirse, tanto con pacientes como con familias, ante toda decision sobre
limitacion de procedimientos, con una peticion de su consentimiento para
llevarla a cabo. Esta confusion puede conducir a la obstinacion terapéutica.

Dentro de los tratamientos capaces de prolongar la vida, podrian encontrarse
tanto la resucitacion cardiopulmonar o la ventilacion mecanica como la dialisis,
transfusiones o la nutricion e hidratacion artificial. Ninguna de estas medidas
proporciona al paciente beneficio alguno, ni contribuye a mejorar la calidad de
vida; muy al contrario, prolongan su agonia con el consiguiente aumento del
sufrimiento propio y el de sus allegados.

Cuando se interrumpe un tratamiento de soporte vital es necesario proporcionar
tratamiento sintomatico paliativo para reducir al minimo el sufrimiento del
paciente.

La limitacion del esfuerzo terapéutico forma parte de la “buena practica clinica”.
No es una decision opcional sino una obligacion moral y normativa de los
profesionales.
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Morir dignamente/Muerte digna

La expresion “morir dignamente” e “muerte digna” es ambigua, su contenido
evoca una gran diversidad de cuestiones, depende en gran parte de los deseos de
cada persona, y como expresion, solo posibilita un acuerdo intuitivo e impreciso,
por lo que hemos tratado de evitarla en la deliberacion y en el documento.

Obstinacion terapéutica

Este término se refiere a la utilizacion de medios que no tienen mas sentido
que la prolongacion de la vida bioldgica de la persona, cuando existen escasas
posibilidades de supervivencia independiente de dichos medios o, de lograr
sobrevivir, sera con una calidad de vida infima objetivamente considerada.

Estas circunstancias pueden darse tanto en el contexto de enfermedades cronicas
o terminales como en enfermedades agudas en situacion irreversible y, en tales
situaciones, retirar o no iniciar dichas medidas es una obligacion moral y legal,
no una opcion. Lo contrario constituye una conducta que transgrede la buena
practica clinica.

Es preferible utilizar el término “obstinacion terapéutica” porque expresiones
como encarnizamiento terapéutico o ensafnamiento terapéutico, presuponen
una connotacion negativa por parte de quién las usa.
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> Suicidio médicamente asistido

Se produce cuando la actuacion del profesional se limita a proporcionar a la
persona los medios necesarios para que sea ella misma quien se ocasione la
muerte, en igual contexto que el definido para el concepto de eutanasia. Es una
practica penada en nuestro ordenamiento juridico.

Suspension de atencion médica por fallecimiento

Los criterios de muerte encefalica estan claramente definidos en el Real decreto
2070/1999, de extraccion y trasplante de drganos.

Cuando el estado de una persona los cumple, no iniciar o retirar todas las medidas
de soporte vital no produce ni permite la muerte del paciente porque, en realidad,
ésta ya ha acontecido.

Si la persona ya fallecida es candidata a ser donante de organos, la Unica
diferencia es que, antes de proceder a la desconexion final, se realizan una serie
de intervenciones clinicas destinadas a posibilitar la conservacion y la extraccion
de aquellos.

No hay aqui ningun tipo de conflicto ético ni juridico, ni cabe aqui hablar de
eutanasia ni de limitacion del esfuerzo terapéutico. Todas estas expresiones
tienen sentido cuando se habla de pacientes vivos, no de personas fallecidas.
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Autonomia

Es la capacidad que tiene la persona para determinar el curso de su propia
existencia, es decir, la facultad de elegir por si mismo y definir sin intervencion de
otros un proyecto de vida. Es la condicion de quién, para ciertas cosas, no depende
de nadie.

El derecho a la autonomia se recoge en un buen numero de normas juridicas
y expresamente se declara en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica.

Elpacientetienederechoaconocertodalainformaciondisponible sobre cualquier
actuacion en el ambito de su salud, salvo los supuestos exceptuados por la ley, y
a decidir libremente entre las opciones clinicas disponibles. Toda persona, tiene
ademas, derecho a que se respete su voluntad de no ser informada y a negarse
al tratamiento, excepto en los casos determinados en La ley.

La calidad de vida, el sufrimiento y el balance entre beneficios e inconvenientes
de las intervenciones conducen a juicios de valor con muy diferentes significados
para las distintas personas.

La comunicacion es, por tanto, fundamental para conocer los deseos de la
personay sus allegados e informarles o proponerles las alternativas terapéuticas.
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E Consentimiento informado

EL consentimiento informado es un proceso que ha de estar precedido por una
relacion de comunicacion entre profesional sanitario y paciente quien, en pleno
uso de sus facultades, tras recibir la adecuada informacion y haber valorado
las opciones posibles, consiente libre y voluntariamente la realizacion de una
actuacion en el ambito de su salud. Dicha informacion, comprende, como minimo,
la finalidad y a naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus consecuencias.

El titular del derecho a la informacion es el paciente, si bien en la medida en
que lo permita, de manera expresa o tacita, se informara también a las personas
vinculadas a él, por razones familiares o de hecho.

El médico responsable es quién garantiza al paciente el cumplimiento de su
derecho a la informacién, aunque todos los profesionales que le atiendan o le
apliquen una técnica o un procedimiento concreto también seran responsables
de informarle.

Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo de no ser informado, se
respetara su voluntad y su renuncia, salvo por el interés de su propia salud, la de
terceros, la salud de la colectividad o por las exigencias terapéuticas del caso.

En la Comunidad Auténoma de Galicia, este concepto viene recogido en la Ley
3/2001, de 28 de mayo de 2001, de regulacion de consentimiento informado y
la historia clinica de los pacientes, modificada por la Ley 3/2005 para adaptarla
alaLey 41/2002 de autonomia del paciente antes citada.
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> Decisiones compartidas

Estilo de relacion mediante el cual el profesional aplica conocimientos cientificos
y habilidades de comunicacion teniendo en cuenta los valores y preferencias del
paciente para ayudarle y apoyarle en su decision.

Incluye su esfuerzo por conocer as circunstancias especificas del paciente, sus
necesidades y valores, y supone un proceso de dialogo y compromiso compartido.

El modelo de decisiones compartidas se distingue del modelo “paternalista” en
que en éste Ultimo, es el médico quién, basandose en sus conocimientos cientificos,
decide lo que considera mejor para el paciente pero sin contar con él. También se
diferencia del modelo “informativo” en que el paciente, tras ser informado, decide
solo, sin ayuda del profesional.
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» Decisiones de representacion

Son las adoptadas en lugar de la persona que se halla en situacion de incapacidad
para tomar decisiones de forma autonoma acerca de una actuacion en el ambito de
su salud. En esta circunstancia, cuando no exista documento de instrucciones previas
y no haya nombrado un representante, sus allegados deberian decidir por él.

A fin de aproximarse en el mayor grado posible a la voluntad de la persona se
han formulado dos criterios para guiar el proceso de decision, que son, el “juicio
sustitutivo” y el “mejor interés”.

EL primero consiste en emitir un juicio que decide en funcién de lo que se cree
que la persona hubiera decidido. Esto implica conocer muy bien sus valores y sus
preferencias.

Por medio del criterio del mejor interés, un tercero decide por la persona, de acuerdo
con lo que seria mejor para él. Se utiliza para casos en los que el paciente nunca ha
sido consciente, o no hay informacion disponible y clara acerca de sus preferencias.
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2_ AUTONOMIA > Representante
DEL PACIENTE

En el contexto de este documento, se entiende por representante, la persona mayor de
edady capaz que actiia durante el proceso de consentimiento informado, autorizando
0 rechazando las actuaciones sanitarias, en lugar de otra persona incapaz de hacerlo
en ese momento, que ha sido designada para tal funcion por un documento de
instrucciones previas o, en su defecto, porque asi lo disponga la normativa aplicable.

En ambos casos, debe actuar respetando las decisiones o valores de la persona
representada, bien reflejados en el documento de instrucciones previas o bien por
el conocimiento personal del mismo.

LaLey 41/2002, de 14 de noviembre, ya citada, establece los supuestos de consentimiento por representacion cuando:

v v

a_ El paciente no sea capaz b_ el paciente esté incapacitado legalmente.
de tomar decisiones,
a criterio del médico v

responsable de la . . .
i . c_ el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni
asistencia, o su estado . . ..
- . emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion,
fisico o psiquico no le ) ) _ ) .
. en cuyo caso, si el menor tiene doce afios cumplidos debera
permita hacerse cargo de o .
L escucharse su opinion antes de que el representante legal emita
su situacion. A falta de o ) i
, el consentimiento. Cuando se trate de menores no incapaces ni
representante legal, seran ) ) ) o )
. incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afos cumplidos,
las personas vinculadas a o o
, - no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sinembargo,
él por razones familiares o . ) o )
en caso de actuacion de grave riesgo, a criterio del facultativo, los
de hecho las que presten o o o
o padres seran informados y su opinion sera tenida en cuenta para la
el consentimiento. L .
toma de la decision correspondiente.
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E Documento de Instrucciones Previas

Es el documento por el cual una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y tratamientos de su salud o, una
vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los drganos del
mismo, con objeto de que ésta se cumpla si cuando llegue el momento la persona
no se encuentra en condiciones de expresarla de forma personal.

Para su redaccion es recomendable un proceso previo de planificacion anticipada
de los cuidados y/o las decisiones.

Los profesionales sanitarios estan obligados ineludiblemente a aceptar estos
documentos, incorporarlos a la historia clinica, informarse de su existencia a través
del registro pertinente y aplicarlas siempre que no sean contrarias a la lex artis,
al ordenamiento juridico, o no se correspondan con el supuesto previsto por la
persona en el momento de manifestarlas.

Junto a las anteriores, los profesionales tienen obligaciones de excelencia,
consistenteseninformaral paciente de la posibilidad de emitirinstrucciones previas,
apoyarle en su reflexion y prestarle ayuda para definir situaciones previsibles en la
evolucion futura de su enfermedad que le permitan concretar los limites de sus
decisiones.

El documento de instrucciones previas no sustituye la comunicacion continua e
idonea del médico con el paciente, mientras sea capaz, para tener en cuenta sus
valores en las distintas fases del proceso.
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> Planificacion anticipada de los cuidados

Es un proceso de comunicacion de valores, deseos y expectativas de la persona que
se desarrolla de modo progresivo en el seno de la relacion clinica y la continuidad
asistencial y toma en consideracion el contexto fisico, psicoldgico, social y asistencial
del paciente y su entorno afectivo/cuidadores.

La planificacion anticipada de la atencién médica generalmente requiere que el
paciente piense acerca de sus valores y preferencias sobre tratamientos cuando no
sea posible la curacidon o no pueda comunicar sus deseos.

La planificacion incluye, al menos, establecer metas de atencion, clarificar opciones
de tratamiento aceptables y determinar el lugar donde una persona desea pasar
los Ultimos dias de su vida.
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> Rechazo al tfratamiento o denegacion de consentimiento

Las decisiones que toman las personas anteriormente, es decir, de forma capaz y
libre, deben respetarse. Estas decisiones pueden ser de aceptacion o de rechazo
de cualquier intervencion diagndstica o terapéutica. Es un principio ético y juridico
plasmado en la Ley 41/2002 anteriormente referida.

Asipues, el rechazo a cualquier propuesta de tratamiento -por bien indicada que esté
0 siendo vital para el paciente- debe ser aceptado por los profesionales sanitarios y
no puede influir en a calidad de los cuidados dispensada.

El paciente no esta obligado a justificar su decision, pero es deseable que el equipo
sanitario dialogue con él acerca del rechazo, a fin de asequrar que esté basado en
una informacion adecuada, sabiendo las consecuencias de tomarla -que puede
implicar un riesgo serio para su salud o para su vida- y conociendo las alternativas
disponibles.

Rechazar un tratamiento particular no implica el rechazo de todos los tratamientos
o de todas las facetas de los cuidados basicos. Aceptarlo, no impide, mas adelante,
revocar ese consentimiento, siempre y cuando se asuman de forma libre e informada
las consecuencias de la revocacion
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Adecuacion de las intervenciones clinicas

Implica ofertar solo aquellos procedimientos diagnosticos o terapéuticos
proporcionados al pronostico y momento evolutivo de la enfermedad vy llevar a
cabo, Unicamente, los consentidos por el paciente o su representante.

Actuaciones clinicas limitadas en el tiempo

jama.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=1104450

En el final de la vida es frecuente que los profesionales sanitarios y los pacientes
deban enfrentarse a decisiones sobre el inicio de algun tratamiento destinado a
mejorar una situacion clinica concreta cuyo resultado es incierto.

Las actuaciones clinicas limitadas en el tiempo consisten en un acuerdo entre los
profesionales sanitarios y el paciente (o representante en caso de incapacidad),
sobre la utilizacion de ciertos tratamientos médicos durante un periodo definido de
tiempo evaluando la respuesta. Para ello es necesario:

_ Evaluar la situacion clinica del paciente y su pronostico. Consensuar entre
los profesionales implicados las opciones de tratamiento y cuidados a
realizar. Sopesar cuidadosamente Los riesgos y beneficios de iniciar o de
renunciar a un tratamiento concreto.
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_ Asequrarse de que el paciente comprende bien su situacion clinica.
Conocery respetar sus deseos y valores. Si carece de la capacidad para
hacerlo por si mismo, tras comprobar la ausencia de un documento
de instrucciones previas, la toma de decisiones la realizard su
representante, teniendo en cuenta las preferencias del paciente, y si
éstas se desconocen, considerando lo que seria beneficioso para aquel
en las circunstancias actuales.

_ Identificar marcadores de mejora y/0 de deterioro que permitan
evaluar el efecto del tratamiento en un periodo de tiempo definido. De
no lograrse el objetivo se suspendera y se reorientaran los objetivos de
la atencion.

_ Establecer reuniones periddicas con el entorno afectivo a fin de informar
acerca de la evolucion del paciente y sus posibilidades.

Este tipo de actuaciones permite reducir conflictos potenciales entre el
equipo sanitario y el paciente y/0 allegados, mediante el establecimiento de
expectativas mutuas y un dialogo periddico y estructurado sobre la evolucion
de aquel.
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Calidad de vida

Es un concepto multidimensional, dinamico y con componentes subjetivos para
el que no existe un patron de referencia bien delimitado y que, en consecuencia,
resulta dificil de definiry medir.

En el contexto de los cuidados paliativos, la calidad de vida se centra en diversas
facetas de la persona como la capacidad fisica o mental, la capacidad de llevar
una vida personal y social satisfactoria; el logro de los objetivos personales, los
sentimientos de felicidad y de satisfaccion, asi como la dimension existencial
o espiritual. En la expresion calidad de vida pueden identificarse cuatro
componentes: bienestar fisico, psicologico, social y espiritual.

En términos generales podemos decir que la calidad de vida es la percepcion de
vivir en condiciones dignas. Por tanto, es la propia persona quién puede valorar y
transmitir de forma mas precisa su calidad de vida. Si no es capaz de proporcionar
esta informacion (directamente o a través del documento de instrucciones
previas), sus allegados o los profesionales sanitarios pueden informar acerca de
aspectos concretos y objetivos.

En estos casos, el conocimiento de que la supervivencia, de lograrse, conllevaria
una minima calidad de vida o una calidad de vida “bajo minimos”, en funcién
de criterios objetivos, ayudara a tomar decisiones de limitacion del esfuerzo
terapéutico.
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Continuidad asistencial/Fragmentacion de cuidados

Se entiende por continuidad asistencial la coherencia y union de las experiencias
en la atencion percibidas por el paciente a lo largo del tiempo.

Conforme a las normas de la buena practica clinica, el paciente y sus cuidadores
seran atendidos en los dispositivos adecuados al nivel de complejidad de su
situacion clinica, manteniendo en lo posible la continuidad asistencial.

Fomentar el trabajo en equipo, y que sus miembros compartan las
incertidumbres y decisiones, favorece la continuidad asistencial. Trabajar
de otra manera conduce a la fragmentacion de los cuidados y rompe dicha
continuidad, lo cual supone un grave deterioro en la calidad de la atencion
sanitaria.
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Cuidados paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud definio los cuidados paliativos como el
“enfoque de la atencion que mejora (a calidad de vida de pacientes y familias
que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana y la impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicologicos y espirituales”.

Actualmente se considera que debe trabajarse con el “modelo integrado de
cuidados paliativos”, definido por la Asociacion Internacional de Hospices y
Cuidados Paliativos (http://www.hospicecare.com): “Los cuidados paliativos
deben aplicarse cuando el paciente inicia una enfermedad sintomatica,
activa, progresiva e incurable. Nunca debe esperarse para su aplicacion a que
los tratamientos especificos de la enfermedad de base estén agotados. Son
tratamientos activos y complementarios de los tratamientos especificos de
la enfermedad de base. Deben integrarse “sin costura” con otros aspectos
de los cuidados en la aproximacion holistica que atiende a todos los aspectos
del sufrimiento del paciente, aspecto que con frecuencia falta en la medicina
orientada solamente a la enfermedad”.
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Dolor/sufrimiento

El termino dolor comprende una experiencia personal y compleja en la que
intervienen respuestas neurofisiologicas, emocionales y sintomas asociados. Se
relaciona con la percepcion de dafio fisico real o potencial.

El sufrimiento es, esencialmente, un sentimiento subjetivo e individual; un
complejo estado afectivoy cognitivo negativo caracterizado, por la sensacion que
tiene la persona de sentirse amenazada en su integridad, por la impotencia para
hacerle frente a dicha amenazay por el agotamiento de los recursos personales
y psicosociales que le permiten afrontarla.

\Vulnerabilidad

Posibilidad de dafio que percibe el ser humano, implicita a su condicion de ser
imperfecto y finito. Expresa dos ideas basicas: la finitud y la fragilidad de la vida.

Existe una vulnerabilidad somatica, psicologica, social y espiritual. Enel proceso
de morir estas dimensiones sufren una profunda alteracion.

Desde una perspectiva ética, la vulnerabilidad se traduce en atender al sujeto
vulnerable. Cuanto mas lo es una persona, tanto mas reducida es su capacidad
de obrar libre y responsablemente, por ello, cuidarle es fundamental para que
el ejercicio de su autonomia pueda realizarse de manera Optima.

En la prestacion de la atencion sanitaria, la vulnerabilidad apela a la obligacion
de particular cuidado y proteccion de los mas fragiles, y a la distribucion
equitativa de los recursos.
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Marco conceptual y terminologico |

Paciente en situacion terminal/Enfermedad en fase terminal

Es aquel que padece una enfermedad avanzada, progresiva e incurable con nula
respuesta al tratamiento especifico o modificador de la historia natural de la
enfermedad, con un prondstico de vida limitado, con sintomas multifactoriales,
cambiantes, intensos y variables, que provocan un alto grado de sufrimiento fisico
y, psicologico a ély a sus allegados.

Se utilizara el concepto terminal como causante de muerte, letalidad, mas que
como inminencia. El término de esta inminencia de la muerte lo representa el
concepto de “agonia”.

En la fase final de cualquier enfermedad podemos encontrarnos con sintomas
dificiles y sintomas refractarios:

[ v |

Sintomas dificiles: son aquellos para cuyo adecuado control se precisa de
una intervencion terapéutica intensiva, mas alla de los medios habituales,
tanto desde el punto de vista farmacoldgico como instrumental y/o psico-
lgico. Es decir, su control es dificil pero no imposible en manos expertas.

v |

Sintomas refractarios: son aquellos que no responden a un tratamien-
to paliativo correcto e intensivo sin comprometer el estado de conciencia,
aplicado por profesionales bien entrenados y capacitados en un periodo ra-
zonable de tiempo. Los sintomas refractarios mas frecuentes son delirium,
disnea, deterioro general manifiesto, dolor, sufrimiento psicoldgico intenso,
hemorragia, nduseas y vomitos incoercibles y obstruccion intestinal.
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> Sedacion paliativa : consiste en la administracion deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
@ueridas, para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea pre-
ciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y con su consentimiento explicito. Si este no es
posible, se obtendra de su representante.

La sedacion paliativa constituye la Unica estrategia eficaz para mitigar el sufrimiento ante la presencia de sintomas
refractarios e intolerables que no responden al esfuerzo terapéutico realizado en un periodo razonable de tiempo.

El tiempo “razonable” es el tiempo del enfermo. Una relacion de comunicacion adecuada puede permitir el
consenso sobre un “tiempo razonable”. La sedacion paliativa no tiene por qué ser irreversible.

‘» Sedacion terminal/Sedacién paliativa en la agonia o sedacion en la agonia: es un caso particular de la
sedacin paliativa. Se define como la administracion deliberada de farmacos para lograr el alivio, inalcanzable
con otras medidas, de un sufrimiento fisico y/ o psicoldgico, mediante la disminucion suficientemente profun-
da y previsiblemente irreversible de la conciencia de un paciente cuya muerte se prevé muy proximay con su
consentimiento. El fallecimiento sera una consecuencia inexorable de la evolucion de la enfermedad y/o sus
complicaciones, no de la sedacion.

Es preferible no utilizar el término sedacion terminal para evitar la confusion que pueda producirse al entender
que la sedacion “termina” con la vida del paciente.

Plantearse ante la presencia de uno o mas sintomas refractarios.

Para que la sedacion

sea considerada La intencion de la sedacion debe ser el alivio del sufrimiento y no acortar la
eticay legalmente vida del paciente, por tanto, la reduccién del nivel de conciencia debe ser pro-

licita debe reunir porcionada al control del sintoma que se pretende tratar (dosis minima eficaz).
tres condiciones:

Obtener el consentimiento informado.

Siempre que se realice una sedacion se debe dejar constancia en la historia clinica: el motivo, el proceso de toma
de decisiones, el consentimiento informado y la monitorizacion de los resultados como la mejor garantia ética.

Se trata de una actuacion permitida por nuestro ordenamiento juridico y su realizacion, cuando se cumplen las
condiciones descritas, entra dentro de las obligaciones de buena practica clinica.

49

oYes]
=0
o

LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA ‘ A ‘



Bio-+
ética

v

VIDA

LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA

|
Marco conceptual y terminologico |

>

>

Tratamiento 0 medida de soporte vital

Cualquier intervencion meédica, técnica, procedimiento o medicacion que se
administra a un paciente con el fin de retrasar el momento de la muerte, esté
dicho tratamiento o no dirigido hacia la enfermedad de base o al proceso
biologico causal. Es decir, cualquier tratamiento con capacidad para prolongar
la vida. Incluye ventilacion mecanica, dialisis, transfusiones, etc. En la actualidad
hay un amplio consenso respecto a considerar la nutricion e hidratacion artificial
como medidas de soporte vital a la hora de la deliberacion sobre decisiones de
limitacion de esfuerzo terapéutico.

Tratamiento futil

Se considera accion futil, sequin criterio médico, la que es ineficaz o perjudicial para
obtener beneficio clinico, y no solo fisioldgico, o bien aquella cuyas cargas (sobre
el ambito afectivo, economia o sociedad), son desproporcionadas para el beneficio
esperable.

Se ha considerado que esta definicion atiende a dos aspectos: uno cuantitativo (altas
probabilidades de fracasar) y otro cualitativo (ausencia de beneficio al paciente). La
futilidad tiene relacion con la utilidad de los tratamientos.

Acto medico futil es aquel cuya aplicacion esta desaconsejada en un caso concreto
porgue no es eficaz desde el punto de vista clinico (comprobado estadisticamente),
no mejora el pronostico ni sintomas o enfermedades intercurrentes o bien, porque
es previsible que produzca efectos perjudiciales desproporcionados en relacion a
los beneficios esperados para el paciente.
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» Tratamiento proparcionado

Es aquel que mantiene un balance adecuado entre beneficios/costes sociales/
costes economicos, en funcion de los objetivos perseguidos. La proporcionalidad
trata de evaluar los efectos positivos del tratamiento y los negativos, como la
falta de confort o el dolor.

Es una obligacién moral incorporar solo las medidas terapéuticas que quarden
una relacion de debido equilibrio entre los medios empleados y el resultado
previsible. Si falta este equilibrio, se consideran desproporcionadas y no son
éticamente aceptables.
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Lecturas de interés

Academia de Medicina de Catalufia. Obstinacion terapéutica. Barcelona: Academia
de Medicina de Catalufa; 2005.

Ameneiros E, Carballada C, Garrido JA. Limitacion del esfuerzo terapéutico en la
situacion de enfermedad terminal: snos puede ayudar la bioética a la toma de
decisiones?. Med Pal 2006; 13: 174-178.

Astudillo W, Mendinueta C. Bases para afrontar los dilemas éticos al final de la vida
[Monografia en Internet]. San Sebastian: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos;

2004 [Acceso 4 de julio de 2012]. Disponible en:
http://www.paliativossinfronteras.com/upload/publica/libros/dilemas-eticos-
final-vida/01%20Astudillo.pdf

Barbero J et al.Sedacion y paciente terminal: la conciencia perdida. Med Paliat.
1997; 4. 26-34.

Barbero J,Prados C,Gonzalez A.Haciaun modelo de tomade decisiones compartidas
al final de la vida. Psiconcologia. 2011; 8: 143-168.

Barbero J, Romero C, Gijén P, Judez J. Limitacion del esfuerzo terapéutico. Med Clin
(Barc). 2001; 117: 586-594.

Barrio Cantalejo |, Simon Lorda P, Judez Gutiérrez J. De las voluntades anticipadas
0 instrucciones previas a la planificacion anticipada de las decisiones. Nure
Investigacion, 2004; (5).

Barrio I, Simén P. Criterios éticos para las decisiones sanitarias al final de la vida de
personas incapaces. Rev Esp Salud Publica. 2006; 80: 303-315.

Blinderman CD, Krakauer EL, Solomon MZ. Time to Revise the Approach to
Determining Cardiopulmonary Resuscitation Status. JAMA. 2012; 307:917-8.
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Canabal Berlanga A, Casares Fernandez-Alves M, Melguizo M, Monzon Marin JL,
Ogando Diaz B, Prados Roa F, Seoane JA, Trillo Parejo R. “Planificacion anticipada
de la asistencia médica. Historia de valores, instrucciones previas, decisiones de
representacion”. En: Guias de ética en la practica médica. Madrid: Fundacion de
Ciencias de la Salud; 2011

Comision Autondmica de Etica e Investigacion Sanitaria. Etica y muerte digna
[Monografia en Internet]. Sevilla: Consejeria de Salud; 2008 [acceso 4 de julio

de 2012]. Diponible en :
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/

documentos/c_2_c_15_muerte_digna/etica_muerte_digna.pdf

Couceiro A. Etica en Cuidados Paliativos. San Sebastian : Triacastela; 2004

Couceiro Vidal A. Las directivas anticipadas en Espana: contenido, limites y
aplicaciones clinicas. Rev Calidad Asistencial. 2007; 22 (4): 213- 222

Fundacion Victor Grifols i Lucas. Consentimiento por representacion [Monografia
en Internet]. Barcelona: Fundacién Victor Grifols i Lucas; 2010 [Acceso 4 de julio
de 2012].Disponible en:
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b30/22-
Consentimiento-por-representacion.html

Fundacion Victor Grifols i Lucas. Etica y Sedacion al final de la vida [Monografia en
Internet]. Barcelona: Fundacion Victor Grifols i Lucas; 2003 [Acceso 4 de julio de
2012]. Disponible en:
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5ux/09-
Etica-y-sedacién-al-final-de-la-vida.html

Fundacion Victor Grifols i Lucas. Problemas practicos del Consentimiento Informado
[Monografia en Internet]. Barcelona: Fundacién Victor Grifols i Lucas; 2002
[Acceso 4 de julio de 2012]. Disponible en:
http://www.fundaciogrifols.org/polymitalmages/public/fundacio/Publicacions/

PDF/cuaderno5.pdf
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Gracia D. La deliberacion moral: el método de la ética clinica. Med Clin (Barc) 2001;
117:18- 23.

Hernandez R, Hernandez A, Hermana MT, Cambra FJ, Rodriguez A y Grupo de
Etica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos Peditricos. “Glosario

de términos y expresiones frecuentes de bioética en la practica de cuidados
intensivos pediatricos”. An Pediatr (Barc). 2008; 68(4):393-400.

Iraburu M. Con voz propia. Decisiones que podemos tomar ante la enfermedad.
Madrid: Alianza editorial; 2005.

National Institute for Health and Clinical Excellence. End of life care for adults
quality standard: quality standard. London: NHS; 2011 [acceso 4 de julio de
2012]. Disponible en:

http://www.nice.org.uk/quidance/qualitystandards/endoflifecare/home.
jsp?domedia=1&mid=E9C7F836-19B9-E0B5-D4B49B5A7149F081

Politi MC, Studts JL, Hayslip JW. Shared decision making in oncology practice: what
do oncologists need to know?. The Oncologist. 2012; 17:91-100.

Quill TE, Holloway R. Time-limited trials near the end of life. JAMA. 2011; 306:
1483-1484.

Sanz Ortiz J. Decisiones en el final de la vida. Med Clin (Barc). 1997; 109 (12):457-9.

Simon Lorda P, Barrio Cantalejo IM, Alarcos Martinez FJ, Barbero Gutiérrez J, Couceiro
Vidal A, Hernando Robles H. Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre
un uso correcto de las palabras. Rev Calidad Asistencial. 2008; 23: 271-285.

Simon Lorda P, Judez Gutiérrez J. Consentimiento Informado. Med Clin (Barc). 2001;
117:99-106.

Siman P, Barrio I. sQuién decidira por mi? Etica de las decisiones de representacion
en la practica clinica. Madrid: Triacastela; 2004.
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The Royal Australasian College of Physicians. Decision-Making at the Endof Life
in Infants, Children and Adolescents. A Policy of the Paediatrics & Child Health
Division of the Royal Australasian College of Physicians. Sydney: The Royal
Australasian College of Physicians; 2008 [acceso 4 de julio de 2012]. Disponible
en:
http://www.racp.edu.au/index.cfm?objectid=39396AC9-E30B-7941-

OFD53740FF78DBC8

Tomas-Valiente C. El derecho ante las decisiones al final de la vida: novedades
normativas. Derecho Sanitario. 2011; (22): 119-137.

Valentin V, Murillo M. Dilemas al final de la vida. Clin Trans Oncol. 2005; 7 (7):
285- 294.
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Documentos recomendados

Se incluyen aqui algunos documentos de recomendaciones, guias o protocolos,
realizados por otras comisiones, comités o grupos de trabajo, que la Comision
Gallega de Bioética considera pueden ayudar a los profesionales a llevar a la
practica las recomendaciones propuestas en este documento y, por tanto, ayudar a
conseguir una atencion de calidad al final de la vida.

Antequera JM, Batiz X, Barbero J,Bayés R, Casares M, Gervas J, et al. “Etica en
Cuidados Paliativos”. En: Guias de ética en la practica médica. Madrid: Fundacion
de Ciencias de la Salud; 2006 [Acceso 4 de julio de 2012]. Disponible en:

http://www.fcs.es/docs/publicaciones/Guia_etica_cuidados_paliativos.pdf

Comité Bioética de Catalufia. Recomendaciones a los profesionales sanitarios para
la atencidén a los enfermos al final de la vida. Generalitat de Catalunya.
Departament de Salut, Barcelona: Fundacio Victor Grifols i Lucas. 2010 [Acceso
28 de
agosto de 2012].Disponible en:
http://www.pcb.ub.edu/bioeticaidret/archivos/pdf/cbc/EnfermosFinalVida.pdf

Comité de Bioética de Catalufa. Recomendaciones ante el rechazo de los enfermos
al tratamiento. Abril 2010 [Acceso 3 de mayo de 2012]. Disponible en:
http://www.bioetica-debat.org/contenidos/PDF/2010/cbcrechazotr.pdf

El final de la vida en la infancia y adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la
atencion sanitaria [Monografia en Internet]. Sevilla: Consejeria de Salud; 2011.
[Acceso 3 de mayo de 2012]. Disponible en:
http://www.juntadeandalucia.es/salud/export/sites/csalud/galerias/

documentos/c_2_c_19_bioetica_sspa/etica_infancia/manual_etica_menores.pdf
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Guias Clinicas de Oncologia. Fisterra. Disponible en:

http://www.fisterra.com/quias-clinicas/oncologia/

Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia de
Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS
del MSC. Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco. 2008.
Guias de Practica Clinica en el SNS. OSTEBA N ° 2006/08. [Acceso 4 de julio de
2012]. Disponible en:
http://www.quiasalud.es/GPC/GPC_428_Paliativos_Osteba_resum.pdf

Guia para hacer la voluntad vital anticipada. Sevilla: Consejeria de Salud; 2012.
[Acceso 3 de mayo de 2012]. Disponible en:

http://www.actasanitaria.com/fileset/file__quia_rva_nueva_v2_88473.pdf

Manual para el manejo del paciente en cuidados paliativos en urgencias
extrahospitalarias. Direccion de Urgencias - Gerencia SUMMA 112. Comunidad de
Madrid, 2011. [Acceso 18 de mayo de 2012]. Disponible en:
http://www.madrid.org/cs/Satellite?blobcol=urldata&blobheader=application/
pdf&blobheadernamel=Content-Disposition&blobheadervaluel=filename=Cuidad
os_paliativos_DEF.pdf&blobkey=id&blobtable=MungoBlobs&blobwhere=13107634
974848&ssbinary=true

Monzdn Marin JL, Saralequi Reta |, Abizanda i Campos R, Cabré Pericas L, Iribarren
Diarasarri S, Martin Delgado MC, Martinez Urionabarrenetxea K; Grupo de Bioética
de la SEMICYUC. Recomendaciones de tratamiento al final de la vida del paciente
critico. Grupo de trabajo de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y
Unidades Coronarias (SEMICYUC). Med Intensiva. 2008; 32(3):121-33

Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Disponible en:

http://www.secpal.com
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Ademas de los aqui descritos se recomienda consultar los documentos sobre
limitacion del esfuerzo terapéutico, sedacion paliativa, diagnostico y manejo del
enfermo terminal, y modelos para facilitar la redaccion de los documentos de
instrucciones previas, desarrollados por los Comités de Etica Asistencial de Galicia.
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Etica y derecho tienen en comUn que inciden en la regulacion
de la conducta humana, si bien difieren en el tipo de sancion,
el campo de aplicaciony los criterios de obligatoriedad.

El ordenamiento juridico proporciona un marco orientativo y
de amparo suficiente para resolver situaciones complejas en
la practica clinica, no obstante, debe admitirse la conveniencia
de hacer un esfuerzo de armonizaciony concrecion legislativa
que sistematice la materia, establezca las garantias de su
aplicacion y, en la mayor medida posible, facilite su manejo y
comprension por parte de todos los implicados.

A continuacion, se hace una relacion, no exhaustiva, de la
normativa que requla los derechos de las personas y las
obligaciones de los profesionales sanitarios que les atienden
para hacer efectiva la plena dignidad en el proceso del final de
la vida.
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Declaracion universal de los derechos humanos. Aprobada por la 183 Asamblea

General de las Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948 reafirma su fe en los
derechos fundamentales del hombre, en la dignidad, el valor de la personay en
la igualdad de derechos de hombres y mujeres.
http://www.un.org/es/documents/udhr/

Convenio de 4 de abril de 1997 para la proteccion de los derechos humanos y

la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y
la Medicina suscrito en Oviedo, y que entro en vigor en Espaiia el 1 de enero de
2000 (Convenio de Oviedo) establece un marco comun para la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad humana en la aplicacion de la biologia y la
medicina. Aborda explicitamente la necesidad de reconocer los derechos de los
pacientes, entre los cuales resaltan el derecho a la informacion, el consentimiento
informadoy la intimidad de la informacion relativa a la salud de las personas. Hay
que destacar su art. 9 en el que se sefiala que: “Se tendrdn en consideracion los
deseos expresados con anterioridad con respecto a una intervencion médica por
un paciente que, en el momento de la intervencion, no esté en condiciones de
hacer saber su voluntad”.
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1999-20638

Conforme a lo declarado en la Recomendacion del Consejo de Europa relativa

a la proteccion de los derechos del hombre y de la dignidad de los enfermos
terminales y los moribundos (nim. 1.418, 25 de junio de 1999), la “vocacion
del Consejo de Europa es proteger la dignidad de todos los seres humanos y
los derechos que nacen de ella. El progreso médico, que hoy hace posible curar
enfermedades hasta ahora intratables, el avance de la técnica y el desarrollo de
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los sistemas de resucitacion, que hacen posible prolongar la vida de una persona,
retrasan el momento de la muerte. En consecuencia, con frecuencia se ignora la
calidad de vida de los enfermos terminales, la soledad a la que se ven sometidos,
su sufrimiento, el de sus familiares y el del personal sanitario que los trata”.
En 1976, en su resolucion 613, la Asamblea declard que estaba “convencida de
que lo que los enfermos terminales quieren es, principalmente, morir en paz
y dignidad, con el apoyo y la compania, si es posible, de su familia y amigos”.
La Recomendacion 779/1976 afiadio que “prolongar la vida no debe ser, en si
mismo, el fin exclusivo de la practica médica, que debe preocuparse igualmente
por el alivio del sufrimiento”. “La obligacidn de respetar y proteger la dignidad
de estas personas deriva de la inviolabilidad de la dignidad humana en todas las
etapas de la vida. El respeto y proteccion encuentra su expresion en proporcionar
un medio adecuado que permita al ser humano morir con dignidad”.

Esta recomendacion insta a los Estados miembros a respetar y proteger la
dignidad de los enfermos terminales o moribundos en todos los aspectos y en
especial insta a proteger el derecho de los enfermos terminales o moribundos
a los cuidados paliativos integrales, de modo que se adopten las medidas
necesarias para:

- Asegurar que los cuidados paliativos son un derecho legal e individual
en todos los Estados miembros.

- Proporcionar un acceso equitativo a los cuidados paliativos a todas las
personas moribundas o en fase terminal.

- Garantizar que los familiares y amigos son animados a acompanar al
enfermo terminal o moribundo y reciben un apoyo profesional en tal
empeno.

http://assembly.coe.int/Main.asp?link=/Documents/WorkingDocs/Doc02/

EDOC9404.htm
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Recomendacion Rec (2003) 24 del Comité de Ministros de los Estados

miembros sobre organizacion de cuidados paliativos. Adoptada por el Comité
de Ministros el 12 de noviembre de 2003 en la 860 reunion de los representantes
ministeriales, fue elaborada por el comité de expertos sobre organizacion de
cuidados paliativos, creado bajo la autoridad del Comité Europeo de Salud (CDSP).
El trabajo del comité de expertos fue apoyado por representantes de la OMS, la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos y el Proyecto de Cuidados Paliativos
en la Europa del Este (EAPC). Contiene un amplio elenco de recomendaciones
dirigidas a los gobiernos de los Estados miembros de cara a adoptar politicas,
legislaciones y otras medidas necesarias para el desarrollo de un marco politico
nacional coherente e integral para los cuidados paliativos.
http://www.msps.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/excelencia/
cuidadospaliativos-diabetes/CUIDADOS_PALIATIVOS /opsc_esté.pdf.pdf

Declaracion universal sobre bioética y derechos humanos, aprobada por la

Conferencia General de la UNESCO el 19 de octubre de 2005, determina en su
articulo 5 que se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere
a la facultad de adoptar decisiones.
http://portal.unesco.org/es/ev.php-URL_ID=31058&URL_DO=DO_TOPIC&URL_
SECTION=201.html
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Carta de los derechos fundamentales de la Union Europea (2010/C 83/02).
Establece que: “La dignidad humana es inviolable. Serd respetada y protegida”
(art. 1). “Toda persona tiene derecho a su integridad fisica y psiquica” (art. 3).
Ademas “en el marco de la medicina y la biologia se respetaran en particular el
consentimiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo con
las modalidades establecidas por la ley’ (art. 3.2.a).
http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2010:083:0389:040
3:ES:PDF
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Constitucion espanola de 1978 establece que: “La dignidad de la persona, los

derechos inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de a personalidad,
el respeto a la ley y a los derechos de los demads son el fundamento del orden
politico y de la paz social” (art. 10.1).

Por su parte el articulo 15 dispone que : “Todos tienen derecho a la viday a la
integridad fisica y moral, sin que, en ningun caso, puedan ser sometidos a tortura
ni a penas o tratos inhumanos o degradantes”.
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1978-31229

Ley 30/1979, de 27 de octubre, de extraccion y trasplante de 6rganos. Dispone

en su articulo 5 que la extraccion de d6rganos u otras piezas anatdmicas de
fallecidos “podra realizarse previa comprobacion de la muerte y exige que el
certificado de defuncion sea firmado por tres facultativos de determinadas
especialidades cuando dicha comprobacidn de la muerte se base en la existencia
de datos de irreversibilidad de las lesiones cerebrales y, por tanto, incompatibles
con lavida”.

La disposicion adicional primera establece el obligado desarrollo reglamentario
del contenido de la ley, en especial:

b_ “El procedimiento y comprobaciones para el diagndstico de la muerte
cerebral.

c_ Las medidas informativas de todo orden a que, inexcusablemente,
habran de atenerse todos los centros sanitarios, a fin de garantizar que
todos los ciudadanos que en ellos ingresen y sus familiares tengan
pleno conocimiento de la regulacion sobre donacidn y extraccion de
drganos con fines terapéuticos o cientificos”.

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1979-26445
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» Ley14/1986, de 25 de abril, general de sanidad. Recoge en su articulo 10 los

siguientes derechos:

1_ “Al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad, sin que
pueda ser discriminado por su origen racial o étnico, por razon de género
y orientacion sexual, de discapacidad o de cualquier otra circunstancia
personal o social.

2_ A la informacidn sobre los servicios sanitarios a que puede acceder y
sobre los requisitos necesarios para su uso. La informacion debera
efectuarse en formatos adecuados, siguiendo las reglas marcadas por
el principio de disefio para todos, de manera que resulten accesibles y
comprensibles a las personas con discapacidad.

3_ Alaconfidencialidad de toda la informacidn relacionada con su proceso
y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas que
colaboren con el sistema publico.

4_ A ser advertido de si los procedimientos de prondstico, diagndstico
y terapéuticos que se le apliquen pueden ser utilizados en funcidn
de un proyecto docente o de investigacion, que, en ningun caso,
podra comportar peligro adicional para su salud. En todo caso sera
imprescindible la autorizacidn previa, y por escrito, del paciente y la
aceptacion por parte del médico y de la direccion del correspondiente
centro sanitario”.

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1986-10499
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Ley organica 10/1995, de 23 de noviembre, del cadigo penal, en su art. 143

castiga con penas de prision la induccion y la cooperacion al suicidio. Ademas
castiga también al que causare o cooperare activamente con actos necesarios
y directos a la muerte de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca de
éste, en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a sumuerte, o que produjera graves padecimientos permanentes
y dificiles de soportar.
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-1995-25444

Real decreto 207071999, de 30 de diciembre que regula las actividades

de obtencion y utilizacion clinica de 6rganos humanos y la coordinacion
territorial en materia de donacion y trasplante de drganos y tejidos.
Actualiza y adapta la normativa requladora de las actividades relacionadas con
la obtencion y utilizacion clinica de érganos humanos a los avances tecnologicos
y a la distribucion de competencias territoriales actual. Respeta y promueve
los principios de altruismo, solidaridad, gratuidad, informacion, consentimiento
informado de los donantes vivos, comprobacion de la no oposicion de los
fallecidos y finalidad, asi como el respeto a la confidencialidad y secreto de los
datos de caracter personal. El articulo 10.2 y el anexo | contienen los requisitos
y protocolos para realizar la comprobacion previa y certificacion de la muerte
teniendo en cuenta las exigencias éticas, los avances cientificos en la materia 'y
la practica médica generalmente aceptada.

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2000-79
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'» Laley41/2002 de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del paciente
o y de derechos y obligaciones en materia de informacion y de documentacion
clinica, refuerza y da un trato especial al derecho a la autonomia del paciente.
En particular, cabe mencionar la regulacion sobre instrucciones previas que
contempla, de acuerdo con el criterio establecido en el Convenio de QOviedo,
los deseos del paciente expresados con anterioridad dentro del ambito del
consentimiento informado. Después de definirlo (vid. Marco conceptual y

normativo en este documento), en su articulo 11, establece que:

2_ “Cada servicio de salud requlard el procedimiento adecuado para que,
llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de
cada persona, que deberdn constar siempre por escrito.

4_ Lasinstrucciones previas podran revocarse libremente en cualquier momento
dejando constancia por escrito.

5_ Con el fin de asequrar la eficacia en todo el territorio nacional de las
instrucciones previas manifestadas porlospacientesy formalizadas de acuerdo
conlodispuesto en la legislacion de las respectivas comunidades autonomas,
se creara en el Ministerio de Sanidad y Consumo el Registro nacional de
instrucciones previas que se regira por las normas que reglamentariamente
se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud”.

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2003-21053
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Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y calidad del Sistema Nacional de

Salud. Establece que la atencion primaria y la atencion sanitaria especializada
comprenderan la atencion paliativa a enfermos terminales. (Arts. 12.g y 13.f).
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2003-10715

Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones

sanitarias. Se justifica el tratamiento legislativo especifico y diferenciado de las
profesiones sanitarias en que lo esencial del ejercicio de la medicina y del resto
de las profesiones sanitarias, tanto en su vertiente publica como en la privada,
esta en intima conexion con el derecho a la proteccion de la salud, con el derecho
alaviday a laintegridad fisica, con el derecho a la intimidad personal y familiar,
con el derecho a la dignidad humana y con el derecho al libre desarrollo de la
personalidad.

EL objetivo de la ley es reqular las condiciones de ejercicio y los respectivos
ambitos profesionales, asi como las medidas que garanticen la formacion basica,
practicay clinica de los profesionales.

Los principios generales vienen recogidos en el articulo 4. A titulo indicativo, el
punto 5 establece que “Los profesionales tendran como quia de su actuacion
el servicio a la sociedad, el interés y salud del ciudadano a quien se le presta
el servicio, el cumplimiento riguroso de las obligaciones deontoldgicas,
determinadas por las propias profesiones conforme a la legislacion vigente, y
de los criterios de normo-praxis o, en su caso, los usos generales propios de su
profesion”.
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El articulo 5 recoge los principios generales de la relacion entre los profesionales
sanitarios y las personas atendidas por ellos, de los cuales se extraen los siguientes:

a_ “Los profesionales tienen el deber de prestar una atencion sanitaria técnica y
profesional adecuada a las necesidades de salud de las personas que atienden,
de acuerdo con el estado de desarrollo de los conocimientos cientificos de
cada momento y con los niveles de calidad y sequridad que se establecen en
esta ley y el resto de normas legales y deontoldgicas aplicables”.

c_ “Los profesionales tienen el deber de respetar la personalidad, dignidad e
intimidad de las personas a su cuidado y deben respetar la participacion de
los mismos en las tomas de decisiones que les afecten. En todo caso, deben
ofrecer una informacion suficiente y adecuada para que aquéllos puedan
gjercer su derecho al consentimiento sobre dichas decisiones”.

Las relaciones interprofesionales y el trabajo en equipo se requlan en el articulo
9 cuyo punto 1 establece que:

1_ “La atencion sanitaria integral supone la cooperacion multidisciplinaria,
la integracion de los procesos y la continuidad asistencial, y evita el
fraccionamiento y la simple superposicion entre procesos asistenciales
atendidos por distintos titulados o especialistas”.

El articulo 12 contiene los principios rectores de la actuacion formativa y docente
en el ambito de las profesiones sanitarias, entre los que cabe citar el punto f) “La
actualizacion permanente de conocimientos, mediante la formacion continuada,
de los profesionales sanitarios, como un derecho y un deber de éstos. Para ello,
las instituciones y centros sanitarios facilitaran la realizacion de actividades de
formacion continuada”.
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2003-21340
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'» Ley55/2003, de 16 de diciembre, del Estatuto marco del personal estatutario
- de los servicios de salud. Actualizay adapta el régimen juridico de este personal,
tanto en lo que se refiere al modelo del Estado autonémico como en Lo relativo al
concepto y alcance actual de la asistencia sanitaria estableciendo con nitidez el
caracter funcionarial de la relacion estatutaria, sin perjuicio de sus peculiaridades,

que deberan ser desarrolladas en cada una de las comunidades auténomas.

EL articulo 17 recoge una larga lista de derechos individuales del personal
estatutario entre los que se citan el derecho a:

c_ “La formacion continuada adecuada a la funcion desempefiada y al
reconocimiento de su cualificacion profesional en relacion a dichas funciones.
Que sea respetada su dignidad e intimidad personal en el trabajo y a ser
tratado con correccion, consideracion y respeto por sus jefes y superiores, sus
companieros y sus subordinados.

h_ Recibir asistencia y proteccion de las administraciones publicas y servicios de
salud en el ejercicio de su profesion o en el desempefio de sus funciones.

Jj_ Ser informado de las funciones, tareas, cometidos, programacion funcional
y objetivos asignados a su unidad, centro o institucion, y de los sistemas
establecidos para la evaluacidn del cumplimiento de los mismos”.
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Los deberes que atafien a este personal se enumeran en el articulo 18:

b_ "Ejercer la profesion o desarrollar el conjunto de las funciones que
correspondan a su nombramiento, plaza o puesto de trabajo con lealtad,
eficacia y con observancia de los principios técnicos, cientificos, éticos y
deontoldgicos que sean aplicables.

C_ Mantener debidamente actualizados los conocimientos y aptitudes
necesarios para el correcto ejercicio de la profesion o para el desarrollo de
las funciones que correspondan a su nombramiento, a cuyo fin los centros
sanitarios facilitardn el desarrollo de actividades de formacion continuada.

h_ Informar debidamente, de acuerdo con las normas y procedimientos
aplicables en cada caso y dentro del dmbito de sus competencias, a los
usuarios y pacientes sobre su proceso asistencial y sobre los servicios
disponibles.

i_ Respetar la dignidad e intimidad personal de los usuarios de los servicios de
salud, su libre disposicion en las decisiones que le conciernen y el resto de
los derechos que les reconocen las disposiciones aplicables, asi como a no
realizar discriminacion alguna (..).

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2003-23101
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Realdecreto1030/2006,de 15 deseptiembre, porelquese establecelacartera

de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para
su actualizacion. Esta norma desarrolla en su anexo Il la cartera de servicios
comunes de atencion primariay en su anexo lll la cartera de servicios comunes de
atencion especializada, que contiene un punto dedicado a la atencion paliativa a
enfermos terminales.

Esta atencion comprende la atencion integral, individualizada y continuada
de personas con enfermedad en situacion avanzada, no susceptible de recibir
tratamientos con finalidad curativa y con una esperanza de vida limitada (en
general, inferior a 6 meses), asi como de las personas a ellas vinculadas. Su
objetivo terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con respeto a su sistema
de creencias, preferencias y valores.

Esta atencion, especialmente humanizada y personalizada, se presta en el
domicilio del paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, estableciendo
los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la
coordinacion con otros recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por
el correspondiente servicio de salud. Incluye:

1_ "Identificacion de los enfermos en situacion terminal segun los criterios
diagndsticos y a historia natural de la enfermedad.

2_ Valoracidn integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y
establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas preventivas,
recomendaciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados
generales.

3_ Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, indicando el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor y de otros sintomas.

Informacion y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.
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4_ Informacion, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas
vinculadas al paciente, especialmente al cuidador/a principal”.

Enatencion primariaademas “enlas situaciones que lo precisen, y particularmente

en los casos complejos, se facilita la atencion por estructuras de apoyo sanitario

y/0 social o por servicios especializados, tanto en consultas como en el domicilio

del paciente o mediante internamiento, en su caso” (Punto. 7.5).

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2006-16212

Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro

nacional de instrucciones previas y el correspondiente fichero automatizado
de datos de caracter personal. Se crea, adscrito al Ministerio de Sanidad y
Consumo a través de la Direccion General de Cohesidn del Sistema Nacional de
Salud y Alta Inspeccion, el Registro nacional de instrucciones previas, en el que se
recogeran las inscripciones practicadas en los registros autonémicos, conforme a
lo previsto en el articulo 11.5 de la Ley 41/2002. El documento de instrucciones
previas no solo permite al paciente influir en las futuras decisiones asistenciales,
sino que facilita a los profesionales de la salud la toma de decisiones respetuosas
con la voluntad del enfermo cuando este no tiene ya capacidad para decidir por
si mismo. La inscripcion en el Registro nacional de instrucciones previas asegura
la eficacia y posibilita el conocimiento en todo el territorio nacional de las
instrucciones previas otorgadas por los ciudadanos que hayan sido formalizadas
de acuerdo con lo dispuesto en la legislacion de las comunidades autonomas.
(Art.2).

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2007-3160
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'» OrdenSC0/2823/2007, de 14 de septiembre, por la que se amplia la Orden de
- 21 de julio de 1994, por la que se regulan los ficheros con datos de caracter
personal gestionados por el Ministerio de Sanidad y Consumo y se crea el
fichero automatizado de datos de caracter personal denominado Registro
nacional de instrucciones previas. Mediante esta norma se regula dicho fichero
con objeto de facilitar el conocimiento de la existencia y localizacion de las
inscripciones de los documentos de instrucciones previas realizadas en todo el
territorio nacional, conforme a lo previsto en el Real decreto. 124/2007, de 2 de
febrero, por el que se requla el Registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal.

http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2007-17205
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Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica. Para cualquier

investigacion biomeédica que implique intervenciones sobre seres humanos, la
realizacion de analisis genéticos o el tratamiento de datos genéticos de caracter
personal y de las muestras bioldgicas de origen humano, la ley establece que la
libre autonomia de la persona es el fundamento del que se derivan los derechos
especificos a otorgar el consentimiento y a obtener la informacion previa.

EL articulo 21 requla las condiciones especificas que deben concurrir para la
realizacion de una investigacion en personas incapaces de consentir debido a su
situacion clinica. Para los analisis genéticos y tratamiento de datos genéticos de
caracter personal, el articulo 48.2 establece la posibilidad de obtener y analizar
muestras de personas fallecidas siempre que pueda resultar de interés para
la proteccion de la salud, salvo prohibicion expresa y acreditada de la persona
fallecida, para cuyo fin se consultaran los documentos de instrucciones previas'y,
en su defecto, el criterio de los familiares mas proximos.
http://www.boe.es/buscar/doc.php?id=BOE-A-2007-12945
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'» El Cadigo de deontologia médica, de julio de 2011 aprobado por el Consejo

General de colegios oficiales de médicos dedica su art. 36 a la atencion médica al
final de la vida, sefalando que:

1_ “Elmédico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del paciente
siempre que sea posible. Cuando ya no lo sea, permanece la obligacion
de aplicar las medidas adecuadas para consequir su bienestar, aun
cuando de ello pudiera derivarse un acortamiento de la vida.

2_ El médico no debera emprender o continuar acciones diagndsticas o
terapéuticas sin esperanza de beneficios para el enfermo, inutiles u
obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a
rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida. Cuando su estado
no le permita tomar decisiones, tendra en consideracion y valorard
las indicaciones anteriormente hechas y la opinidn de las personas
vinculadas responsables.

3_ El médico nunca provocard intencionadamente la muerte de ningun
paciente, ni siquiera en caso de peticion expresa por parte de éste.

4_ Elmédico estd obligado a atender las peticiones del paciente reflejadas
en el documento de voluntades anticipadas, a no ser que vayan contra
la buena practica médica.

5_ La sedacion en la agonia es cientifica y éticamente correcta solo cuando
existen sintomas refractarios a los recursos terapéuticos disponibles y se
dispone del consentimiento del paciente implicito, explicito o delegado”.

https://www.cgcom.es/sites/default/files/codigo_deontologia_medica.pdf
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Por su parte la Resolucion n.° 32/89 del Consejo General de la
Enfermeria, por la que se aprueban las Normas deontologicas que
ordenan el ejercicio de la profesion de enfermeria de Espafa con
caracter obligatorio Cadigo deontoldgico de la enfermeria espaiola,
establece en su art. 18 que: “Ante un enfermo terminal, la enfermera/o,
consciente de la alta calidad profesional de los cuidados paliativos,
se esforzara por prestarle hasta el final de su vida, con competencia
y compasion, los cuidados necesarios para aliviar sus sufrimientos.
También proporcionara a la familia la ayuda necesaria para que puedan
afrontar la muerte, cuando ésta ya no pueda evitarse”.

http://www.cge.enfermundi.com/servlet/BlobServer?blobcol=urldata&blobheade
r=application/f&blobkey=id&blobtable=MungoBlobs&blobwhere=1148974690384
&cachecontrol=immediate&csblobid=PgXgR2wnkB6ImaONB6T3iEZwZYY1zHc6mzv
SOENUSYMx5yPVAG61H!-39726943011340790624134&target=_blank
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Decreto177/2000, do 22 de junio, por el que seregulalacreaciony autorizacion

de los comités de Etica Asistencial. Pone de manifiesto la necesidad de
formular nuevos criterios éticos y deontologicos como resultado de los cambios
producidos en la ciencia médica y en la sociedad; de la transformacion operada
en la relacion médico-paciente por mor del principio de autonomia; y de la
necesidad de distribuir equitativamente los recursos sanitarios disponibles,
fenomenos, todos ellos, que deben conjugarse con la obligacion del profesional
de procurar el mayor bien del paciente.

Sobre estas bases, justifica la creacion de drganos capaces de adoptar criterios
que contribuyan a la toma de las decisiones éticas que de forma inseparable van
unidas al correcto ejercicio de la practica clinica.

El articulo 1 pone al comité de ética asistencial al servicio de profesionales y
usuarios como organo consultivo e interdisciplinar, con autonomia absoluta en
todas sus actuaciones -art. 3.2-, destinado a analizar y asesorar en la resolucion
de conflictos éticos que surjan con ocasion de la practica asistencial. Sus funciones
concretas, se enumeran en el articulo 6.
http://www.xunta.es/dog/Publicados/2000/20000705/AnuncioD6E2_gl.html

Orden de 13 de febrero de 2001 por la que se crea la Comision Galega de

Bioética de Galicia modificada por la Orden de 25 de junio de 2010. Se crea
por disposicion del Decreto 177/2000 anteriormente citado y su objetivo es velar
por la proteccidn de los derechos fundamentales en el ambito sanitario gallego.
Entre sus funciones estan la de asesorar y orientar a la conselleria en materia de
Bioética; elaborar informes de interés para la comunidad gallega; o fomentar la
formacion de los profesionales del ambito sanitario.
http://www.xunta.es/dog/Publicados/2010/20100720/Anuncio27F92_gl.html
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Ley 372005, de 7 de marzo de modificacion de la Ley 3/2001 reguladora

del consentimiento informado y de la historia clinica de los pacientes. Con
fundamento en la Ley 41/2002 antes citada, dedica el articulo 5 a reqular el
documento de instrucciones previas en la Comunidad Autonoma de Galicia.

La ley enumera las situaciones en que cabe otorgar el consentimiento por
sustitucion en el articulo 6.
http://www.xunta.es/dog/Publicados/2005/20050321/AnuncioB9C2_gl.html

Decreto 25972007, de 13 de diciembre, por el que se crea el Registro gallego

de instrucciones previas sobre cuidados y tratamiento de la salud. Tiene
como fin dar cumplimiento al mandato de creacion de un registro autonémico
de instrucciones previas recogido en el articulo 5.6° de la Ley 3/2001, antes
citada, para garantizar la eficacia de la voluntad manifestada por las personas
formalizada documentalmente, como instrumento necesario para que cuando
deban ser aplicadas, el médico responsable de la asistencia sanitaria pueda
conocer su existencia y contenido.

El articulo 2 dispone el caracter voluntario y declarativo de la inscripcion de
las instrucciones previas y el articulo 8.2 establece que, llegado el momento,
“el médico que presta la asistencia sanitaria debera acceder al registro para
comprobar la existencia o no de un documento de instrucciones previas o, sin
perjuicio de que en la historia clinica obre copia del mismo, verificar si fue inscrito
con posterioridad otro documento y, en su caso, conocer su contenido”.

No obstante, reforzando ese caracter voluntario de la inscripcion, el propio
articulo 2 citado, establece que “la ausencia de inscripcion de un documento de
instrucciones previas validamente otorgado no impedira su aplicabilidad en el
dmbito sanitario”.

http://www.xunta.es/dog/Publicados/2008/20080114 /Anunciol89E_gl.html
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Ley 872008, de 10 de julio, de salud de Galicia. Se caracteriza por centrar el

modelo de salud en la ciudadania y ello se refleja, entre otros aspectos, en la
regulacion de sus derechos en respuesta a la demanda legitima de la actual
sociedad gallega.

Dedica a esta materia buena parte del titulo | (art. 5 al 14) haciendo una
pormenorizada enumeracion de los derechos relacionados con la integridad y la
intimidad; con el acompafiamiento de la persona; la autonomia de decision; o la
confidencialidad y la informacion, entre otros.

Cabe hacer especial mencion al derecho a manifestar las instrucciones previas
(art. 8.3); al derecho a renunciar a recibir informacion (art. 9.2.b); o al derecho a la
continuidad asistencial, coordinacion e integracion de las funciones asistenciales
de la atencion primaria y especializada (art. 12.9). El articulo 14 sobre derechos
relacionados con los grupos especiales, dedica un punto especifico a los derechos
de las personas en estado terminal.

Entre los principios rectores de la sanidad gallega se encuentran la integracion
funcional de todos los recursos sanitarios publicos y la participacion e implicacion
de los profesionales del sistema sanitario.
http://www.xunta.es/dog/Publicados/2008/20080724/Anuncio327D2_gl.html

84



>

\ANEXO Il_Normativa comentada

Decreto 210/2008, do 28 de agosto, por el que se establece el procedimiento
de autorizacion y se aplican normas de calidad y seguridad en actividades
relacionadas con las células y tejidos humanos. Es el desarrollo reglamentario
del anteriormente citado Real decreto 1301/2006 vy tiene por objeto reqular en
la Comunidad Auténoma de Galicia el régimen de autorizacion de actividades
-que incluyen la donacion, obtencion, evaluacion, procesamiento, preservacion,
almacenaje, distribucion, aplicacion e investigacion clinica- relacionadas con la
utilizacion de células y tejidos humanos vy sus derivados destinados a aplicarse a
seres humanos.
http://www.xunta.es/dog/Publicados/2008/20080924/Anuncio3CCO2_gl.html
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Andalucia ha sido pionera con la Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y

garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte
http://www.juntadeandalucia.es/boja/2010/88/1

Como recoge en su exposicion de motivos:

“Todos los seres humanos aspiran a vivir dignamente. El ordenamiento juridico
trata de concretar y simultdneamente proteger esta aspiracion. Pero la muerte
también forma parte de la vida. Morir constituye el acto final de la biografia
personal de cada ser humano y no puede ser separada de aquella como algo
distinto. Por tanto, el imperativo de la vida digna alcanza también a la muerte.
Una vida digna requiere una muerte digna. El derecho a una vida humana digna
no se puede truncar con una muerte indigna. El ordenamiento juridico estd, por
tanto, llamado también a concretar y proteger este ideal de la muerte digna’”.

Esta ley tiene como objeto reqular el ejercicio de los derechos de la persona
durante el proceso de su muerte, los deberes del personal sanitario que atiende
a estos pacientes, asi como las garantias que las instituciones sanitarias estaran
obligadas a proporcionar con respecto a ese proceso (art. 1).

Posteriormente a esta ley, cabe sefialar la legislacion de:

Aragon: Ley 10/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la dignidad

de la persona en el proceso de morir y de la muerte.
http://www.boa.aragon.es/cgi-bin/EBOA/BRSCGI?CMD=VEROBJ&MLK
0B=590397610303

Navarra: Ley foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y garantias de la

dignidad de la persona en el proceso de la muerte.
http://www.navarra.es/home_es/Actualidad/BON/Boletines/2011/65/Anuncio-1/
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