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ACOMPARNAR HASTA LA MUERTE

La muerte es una vida vivida. La vida es una muerte que viene.
Jorge Luis Borges (1899-1986). Escritor argentino.
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Las “Reflexiones de la practica cotidiana” quieren ofrecer motivos de reflexion
a los lectores (basicamente médicos de familia), que los ayuden a mejorar la
vertiente ética de la atencidén que prestan a los ciudadanos. En ningln caso
pretendemos establecer normas de actuacion ni definir estrategias para que los
profesionales eviten posibles problemas juridicos. En cualquier caso, los miembros
del Grupo de Etica entienden que una practica éticamente correcta es, en la
incertidumbre de nuestra profesion, una buena herramienta, no sélo para hacerlo
mejor, sino también para prevenir problemas juridicos.
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REAL COMO LA VIDA MISMA..."

Pedro, de 64 afos, tiene un hepatocarcinoma. Durante afios ha sufrido una
hemocromatosis con frecuentes idas al hospital: tratamientos, controles, sangrias...
La familia, desde que se ha diagnosticado el hepatocarcinoma, considera que ya ha
sufrido suficiente y que es mejor que no tenga toda la informacion, ya que el no lo
soportaria. La hija es muy persuasiva y en diferentes ocasiones ha ido al Centro de
Atencion Primaria a hablar con el médico de familia para insistir que lo mejor, para
su padre, era no saber toda la verdad. Incluso le pidi6 un informe para su padre en
el que no constara la palabra cancer. Las entrevistas en el domicilio eran todas
supervisadas por la hija. Finalmente, cuando ya estaba muy avanzada la
enfermedad, el paciente a penas podia hablar, ante un cuadro febril, la familia
decide realizar un traslado a urgencias donde Pedro muere a las 2 horas de llegar.

José, de 52 arfios, tiene una neo de pancreas, por la que ha seguido quimio
paliativa, con poca eficacia. Conoce la situacién y se ha decidido con el realizar
medidas paliativas (esencialmente para el dolor). El dolor tiene un control bastante
bueno (3 sobre 10 de la escala visual, que le permite dormir y sélo presenta alguna
crisis de aumento de dolor ocasional, que calma con morfina suplementaria). Un
profesional de otro nivel asistencial recomienda el uso de gabapentina, pero no la
quiere tomar porque “es peor el remedio que la enfermedad” (tiene sensacién de
inestabilidad que no le permite salir de casa como hacia hasta ahora). Maria, el
médico que se lo ha indicado insiste en que lo tiene que tomar...

Josefa tiene 99 afos. Vivia sola, con autonomia, en su domicilio. Una artropatia
degenerativa le limita severamente la marcha y utiliza una silla de ruedas para salir
a la calle. Cuando tiene dolor utiliza paracetamol con buenos resultados.Esta
madrugada ha acudido a un centro de atencidn urgente por un dolor toréacico
opresivo de tres horas de evolucion, asociado a sintomas vegetativos intensos

presentes en el momento de la asistencia. EI médico no prioriza su caso: “ya tiene
99 afos”...

! Le recomendamos especialmente visualizar el cortometraje “La dama y la muerte”, accesible en:
http://www.theladyandthereaper.com/

camfic “Reflexiones de la préctica cotidiana” -2-

socetat catalana de
madicing familiar i
Comunitiria



é ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

Llaman al CAP los familiares de Jaime, que acaba de morir en su domicilio después
de una enfermedad oncolégica. El médico de guardia les comenta que “esto no es
ninguna urgencia”, que ya seran atendidos mafiana por su médica de familia, “que
se hara cargo de todos los tramites”.

Pedro acaba de ser diagnosticado de una neoplasia de estbmago muy avanzada. El
digestdlogo les ha dicho que no tiene tratamiento y que cuando empeore sera
necesario que ingrese en el centro sociosanitario de la comarca para medidas
paliativas en los ultimos dias de vida. Las hijas estan muy angustiadas, quieren el
su padre tenga la informacién que necesite, pero les resulta muy dificil explicarle
que deberan ingresarlo alli donde él siempre ha pensado que “se va a morir”...

Adelaida sufre una insuficiencia respiratoria muy avanzada, secundaria a
enfermedad pulmonar obstructiva crénica. Tiene 87 Y su vida transcurre en el
domicilio, la dinea le impide realizar actividades que supongan un efuerzo mayor
que el requerido para desplazarse de la cama al sofa. Ademas del oxigeno
domiciliario y de broncodilatadores, en su pauta terapéutica actual consta un
fleboténico y alendronato semanal y comprimidos diarios de calcio (para
osteoporosis, con aplastamiento vertebral antiguo, asintomatico).
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INTRODUCCION

La muerte (y lo que pasa después de ella) inquieta a hombres y mujeres a lo largo
de la historia y las culturas. La certeza de su existencia no alivia la angustia,
especialmente si reflexionamos sobre la propia muerte.

En nuestro entorno social, hablar explicitamente del significado de la muerte es
dificil, mas aun si se trata de la propia muerte o, en el caso de los profesionales de
la salud, de la de nuestros pacientes. Y es que parece que vivamos al margen de la
vejez, del sufrimiento o de la muerte, como si fueran errores en un mundo
dominado por la ciencia y la tecnologia. jMuchas personas, incluidos médicos, ven y
viven la muerte como un fracaso de la medicina!

Sélo quien ha reflexionado sobre el tema de la muerte esta preparado para atender
a quien ha de morir. Los sanitarios tenemos que estar preparados para afrontarla,
con independencia de nuestra edad, con la misma calidad que atendemos otros
procesos. La dificultad manifiesta en la literatura médica, de los profesionales por
hablar del tema pone en evidencia una necesidad basica de formacion.

Cuando atendemos a un paciente con pronostico vital corto nuestra
responsabilidad va mas alla de los aspectos meramente técnicos habituales (qué
tengo que hacer, como y cuando). Es necesario que sepamos abordar las
dimensiones emocionales (aceptar las limitaciones, gestionar emociones propias y
ajenas), sociales (quién cuidard de quien, como y dénde) o espirituales (la
trascendencia, mas alla de su sentido religioso) de la persona.

Ademas, acompariar en el final de la vida comporta una experiencia intensa. Es una
oportunidad para tomar plena consciencia de la propia finitud. Es un momento
clave para demostrar nuestro respeto por la dignidad de la persona, atendiendo sus
preferencias y manteniendo un dialogo constructivo, sin engafos pero esperanzado,
dispuestos siempre a aliviar y confortar hasta el Gltimo momento.

La atencion longitudinal que prestamos a lo largo de la vida nos sitia, como
meédicos de familia, en el lugar adecuado para prestar una atencion de calidad
técnica y humana cuando la vida se acaba. Disponemos de competencias técnicas,
de amplia informacién sobre la biografia del paciente, tanto biolégica, como social o
familiar, incluyendo sus valores, preferencias y expectativas. Tenemos una relacion
de confianza tejida a lo largo de los afios y de mdltiples y diversas situaciones.

Pero atender a quien esta proximo a la muerte no es facil; es necesaria una solida
formacion técnica y ética. Nos movemos en un equilibrio dificil e inestable: El
compromiso con el paciente y la buena practica médica nos obligan, tanto a
renunciar a tratamientos fatiles como a reconocer las situaciones reversibles, en un
contexto en que la esperanza de vida es presumiblemente corta, sea por la edad
y/0 por la patologia del paciente.

Es evidente que el entorno en el que trabajamos (trabajo excesivo, escasa
flexibilidad...) puede facilitar o entorpecer la atencién. Pero en este documento nos
interesa reflexionar sobre la responsabilidad personal de cada uno de nosotros, de
lo que nos debe guiar como médicos de familia.

camfic “Reflexiones de la préctica cotidiana” -4-

socetat catalana de
madicing familiar i
Comunitiria



é ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

MARCO LEGAL

Ley 41/2002, de 14/11, basica, reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacion
médica. BOE 274 (14-11-2002).

Legitima el derecho de las personas a la autodeterminacion. Para hacerlo

hay que tener informacién suficiente: consentimiento informado, incluyendo

el documento de voluntades anticipadas. El derecho a la informacioén (art. 4)

abarca la informacion disponible sobre el estado de salud de la persona, el

respeto a la voluntad de no ser informado, el dialogo como via principal y

fundamental de comunicaciéon y la obligacién de hacer constar en la historia

clinica tanto las intervenciones como el proceso de comunicacion. A

destacar, también, parte del articulo 18:

- Art. 18.2: “El derecho de acceso del paciente a la historia clinica puede
ejercerse también por representacion debidamente acreditada”

- Art 18.4: “Los centros sanitarios y los facultativos de ejercicio individual
solo facilitaran el acceso a la historia clinica de los pacientes fallecidos a
las personas vinculadas a él, por razones familiares o de hecho, salvo
que el fallecido lo hubiese prohibido expresamente y asi se acredite... No
se facilitara informacion que afecte a la intimidad del fallecido ni a las
anotaciones subjetivas de los profesionales, ni que perjudique a
terceros”.

Ley organica 10/1995, de 23/11, del Cbédigo penal (art. 143).

Se refiere a la eutanasia utilizando el término de homicidio con eximentes.
En el punto 4 se define juridicamente la situaciéon: “una victima que sufre
una enfermedad grave que tiene que conducir inequivocamente a la muerte,
que provoca graves sufrimientos dificiles de soportar. Quien cause la
muerte o coopere en ello sera ¢ juzgado por homicidio con eximentes”. Se
interpreta que el legislador, en esta figura ha querido reconocer que el autor
de los hechos, lo ha hecho por compasién, aunque no lo exprese
directamente.

Ley 21/2000, de 29/12, sobre los derechos de informacién concerniente a la
salud y la autonomia del paciente, y la documentacién clinica. DOGC
3303,(11/01/2001).

En su articulo 8 regula el documento de voluntades anticipadas (DVA). Lo
define como documento, dirigido al médico responsable, en el que la
persona competente expresa las instrucciones a tener en cuenta cuando se
encuentre en una circunstancia que no le permita expresar su voluntad.
Incluye en el punto 3 una referencia a las previsiones contrarias al
ordenamiento juridico o a la buena préctica clinica. En estos casos determina
la necesidad de realizar una anotacion razonada a la historia clinica.
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4. Decreto 175/2002, de 25/6, por el que se regula el registro de voluntades

anticipadas:

Disponible en:
http://www?20.gencat.cat/portal/site/canalsalut/menuitem.af261f715269a25
d48af8968b0c0elal/?vgnextoid=e6aab812a341d210VgnVCM2000009b0cle
0aRCRD&vgnextchannel=e6aab812a341d210VgnVCM2000009b0cle0aRCRD
&vgnextfmt=default.

Desarrolla las condiciones de validez del DVA, justifica la necesidad de crear
un registro para facilitar el conocimiento de la existencia del DVA vy facilitar
tanto el acceso como la consulta. Establece el procedimiento de inscripcion y
consulta. Define la figura del representante legal, persona, designada por el
paciente, que asumira la responsabilidad sobre las decisiones cuando éste
no sea competente para decidir.

El registro en la historia clinica de un plan anticipado de -cuidados
establecido de acuerdo con el paciente, o en su momento con el
representante, también tiene valor legal.
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MARCO DEONTOLOGICO

La conducta del médico ante el final de la vida esta recogida en los articulos 68-70
del capitulo VII del Cédigo de Deontologia del Consell de Col-legis de Metges de
Catalunya (2005):

Art. 68. “Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el
momento de la muerte y el médico debe cuidar para que este derecho
sea respetado. El médico debe tener en cuenta que el enfermo tiene
derecho a rechazar el tratamiento para prolongar la vida. Es deber
médico fundamental ayudar al paciente a asumir la muerte de acuerdo
con sus creencias y lo que haya dado sentido a su vida. Cuando el estado
del enfermo no le permite tomar decisiones, el médico aceptara la de las
personas vinculadas responsables del paciente, pero les sefalaré el
deber de respetar lo que se cree que habria sido la opinién del enfermo.
Art. 69. “El médico debera respetar y atender las recomendaciones del
paciente reflejadas en el documento de voluntades anticipadas cuando
haya”.

Art. 70 “El objetivo de la atencidon a las personas en situacion de
enfermedad terminal no es acortar ni alargar su vida, sino promover su
maxima calidad posible. El tratamiento de la situacidn de agonia debe
pretender evitar el sufrimiento y la angustia”.

A pesar de no tener vigencia en Catalufia, consideramos de interés destacar
algunos articulos del capitulo VII del “Cdédigo de Deontologia Médica del Consejo
General de Colegios de Médicos” (2011) que hacen referencia a la atencion al final
la vida:

36.1 “El médico tiene el deber de intentar la curacién o mejoria del paciente
siempre que sea posible. Cuando ya no lo sea, permanece la obligacién de
aplicar las medidas adecuadas para conseguir su bienestar, aun cuando de
ello pudiere derivarse un acortamiento de la vida.”

36.2 “El médico no deberd emprender o continuar acciones diagndsticas o
terapéuticas sin esperanza de beneficios para el enfermo, indatiles 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, tendrd en consideracion y valorard las
indicaciones anteriormente hechas y la opinidon de las personas vinculadas
responsables.”

36.3 “El médico nunca provocara intencionadamente la muerte de ningun
paciente, ni siquiera en caso de peticién expresa por parte de éste.”

36.4 “El médico esta obligado a atender las peticiones del paciente
reflejadas en el DVA, a no ser que vayan contra la buena préactica médica”.
36.5 “La sedacion en la agonia es cientifica y éticamente correcta s6lo cuado
existen sintomas refractarios a los recursos terapéuticos disponibles y se
dispone del consentimiento del paciente implicito, explicito o delegado.”
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MARCO ETICO
Los principios
Beneficencia

Al final de la vida, el principio de beneficencia nos lleva a trabajar para reorientar
los objetivos vitales en funcion del momento de la enfermedad y afrontarla
evitando las ocultaciones. Cuando la cura no es técnicamente posible o bien el
sufrimiento que comporta una propuesta terapéutica no tiene sentido, estamos
obligados a trabajar con todas las fuerzas para procurar el bienestar y el confort. Si
el principio de autonomia es imprescindible para entender correctamente la
beneficencia en cualquier acto médico, en el momento en que el paciente aun esta
en la Ultima etapa de su vida, esta vinculacion es especialmente estrecha tal como
lo demuestra la utilizacién de las palabras “bienestar”, “confort” que sélo tienen
sentido en la subjetividad. La curaciéon tiene un componente objetivo amplio. El
confort lo tiene mucho mas reducido.

Ayudar a integrar la experiencia de enfermar en el proyecto vital de las personas es
una tarea activa que requiere formacion especifica para poder llevarla a cabo sin
manipular ni imponer las propias creencias®”.

Autonomia

El respeto en las creencias, valores, actitudes y conductas del paciente hasta hace
pocos afios se aplicaba preferentemente a las decisiones de tratar y no tratar, al
lugar de la muerte, a las decisiones sobre el entorno fisico y emocional preferido,
etc. Pero desde hace afios se ha profundizado y se recoge la preocupacion del
paciente al final de su vida para cuestiones relativas al sentido de la vida y de la
muerte, a la reconciliacién con uno mismo y con los demas, etc. Dado que sélo en
parte se pueden reducir a aspectos psicoldgicos o emocionales, estas cuestiones las
Ilamamos transcendentes o espirituales, y se presentan tanto en personas con
convicciones religiosas como en las que no tienen. Sera necesario, pues, tener
competencias en detectar y dar curso a estas necesidades ayudando al paciente y
orientandolo en funcién de los recursos personales del profesional, de las creencias
del paciente y de los recursos en la comunidad®.

No maleficencia

Procurar conseguir un buen control de sintomas y evitar la obstinaciéon terapéutica
son criterios basicos de la atencién al paciente al final de la vida y desatenderlos
perjudica injustificadamente al paciente de manera que hay que considerarlos
criterios de no maleficencia.

El trabajo diagnéstico debe estar presente también en la atencibn a estos
pacientes, descubrir el origen de los sintomas a menudo es imprescindible para un
tratamiento correcto.

2 Couceiro A. Etica profesional y cuidados paliativos: En busca de la excelencia. A: Couceiro A. (Ed.):
"Etica en cuidados paliativos”. Triacastela. Madrid. 2004. (p 41)

% Un documento interesante, al respeto, es el del grupo de trabajo sobre espiritualidad en cuidados
paliativos de la SECPAL, accesible en: http://www.osakidetza.euskadi.net/v19-
hbas0005/es/contenidos/informacion/hbas_ad_noticias_novedades/es_hbas/adjuntos/quia_espiritual.pdf
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Por ejemplo, la ansiedad en un paciente puede surgir por varios factores entre los
que la proximidad de la muerte, la ausencia de un familiar especialmente
significativo para el paciente, la sobrecarga creciente que representa su
enfermedad para la familia, la situacion en que quedaran los familiares cuando
muera, etc. y el tratamiento puede no ser farmacolégico. Pero también puede ser
debido a un problema orgéanico, como un fecaloma o a la aparicién de disnea que
también tenemos que evaluar y tratar.

A pesar de que para el paciente terminal el confort es un objetivo prioritario, a
veces en procesos intercurrentes o en complicaciones habra que actuar, aunque el
sentido de la intervenciéon sea paliativo. Por ejemplo, en el caso de una obstrucciéon
intestinal que complica una neoplasia avanzada, la indicacion quirdrgica se
argumenta en evitar el sufrimiento y complicaciones generales de la obstruccion.
Su intencién es pues paliativa y el objetivo procurar confort; abstenerse en este
caso podria considerarse maleficiente. Si se decide la cirugia en caso de una
oclusion intestinal en la enfermedad a neoplasica avanzada con buen estado
general del enfermo, la intencion es paliativa, tiene como objetivo evitar las
complicaciones de la obstruccién y dar confort; no hacerlo serda maleficente.
Ponderar las ventajas contra los inconvenientes o riesgos no es facil en estas
situaciones, hacerlo no es sdélo una cuestion técnica.

Justicia

La justicia, entendida como un principio que nos habla de equidad en la
distribucion de recursos, nos obliga a organizarnos de manera que podamos
disponer de tiempo suficiente para atender a los pacientes que estén
experimentando el proceso de morir y sus familias, ya que es en este momento
cuando mas lo necesitan.

Las dificultades inherentes al trabajo en equipo no pueden suponer un obstaculo en
la atencion al paciente: la comunicacion entre profesionales, las diferentes maneras
de entender la atencion sanitaria, la falta de conocimiento sobre las competencias
de otras disciplinas (asistencia social, psicologia, enfermeria, especialistas en
cuidados paliativos). La formacion de equipos multidisciplinares en la atencion del
enfermo avanzado debe nacer de la necesidad de dar una buena atencidon y no de
un protocolo o una guia.

La atencion a personas de diferente cultura o extracciéon social no puede suponer un
factor de discriminacion en la atencién. En todo caos, y en determinadas
circunstancias, habria que considerar hacer una discriminacidn positiva: por
ejemplo, en el caso de un inmigrante reciente con poco conocimiento de nuestro
pais y escasa ayuda social.

La justicia nos lleva a reclamar en nuestros lugares de trabajo la flexibilidad
organizativa necesaria para poder prestar una atencion de calidad en los ultimos
momentos de la vida de una persona cuando su deseo es estar en su propio
domicilio, y las condiciones de entorno lo hacen posible. No nos puede pasar que
nuestra falta de atencion sea el principal condicionante por el que se escoge el
lugar donde morir.
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Cualquier paciente deberia tener la oportunidad real de escoger el lugar donde
quiere morir, a menudo las condiciones del domicilio, los estilos de vida y las
expectativas familiares condicionan las decisiones a pesar de Ila buena
predisposicion del profesional.

Las circunstancias en que se encuentra el paciente marcan las necesidades en la
prestacion de servicios: dar mas a quien lo necesita, proteger al mas desvalido.
Realizar una evaluacion cuidadosa de necesidades comporta, en la practica, un uso
adecuado de recursos.

Algunos valores

Como meédicos de familia la consideracion para nuestros pacientes nos obliga a
conocer sus valores, a conocer qué cuestiones otorgan sentido a sus vidas y a
colaborar en su promocion, a deliberar sobre los planes de cuidado y a considerar
con respeto sus decisiones aunque sean diferentes a las que nosotros habriamos
tomado.

Los valores profesionales recogidos en el Compromiso ético del médico de familia®
son una buena guia también, en la atencién al paciente que esta acabando su vida.
Queremos insistir especialmente en algunos valores que habra que poner en juego
en un ambiente de cordialidad y de confianza.

El respeto
Es necesario ver al paciente como “otro” y no confundir lo que querriamos para

nosotros con lo que el paciente quiere.

En otro sentido, el respeto por la intimidad se traducira en la reserva de los detalles
confiados en el si de la relacion médico-paciente. La prevision de que la familia
pueda necesitar algunos de los datos de su enfermedad una vez que el paciente
haya muerto, nos obliga a plantear abiertamente qué clase de informacion sera
imprescindible, por ejemplo, en el cobro de seguros y otras comunicaciones, y qué
informaciéon quedaréa preservada por el secreto profesional.

La proximidad

Como valor fundamental en el ejercicio de la medicina de familia, implica también
la accesibilidad para atender fuera de horario. Establecer estrategias que nos
permitan atender en el domicilio en cualquier tramo de nuestro horario laboral,
hacen que sea efectivo el valor de la proximidad.

La proximidad tiene relacion también el afecto y la compasion. Es necesaria una
atenciéon afectuosa hacia el paciente para entender adecuadamente lo que quiere.
Los modelos de relacion médico-paciente llamados interpretativo y deliberativo por
Emanuel i Emanuel parecen tener la proximidad como un valor implicito”.

4 Disponible a: http://compromis.camfic.cat

5 Emanuel EJ, Emanuel LL. Cuatro modelos de la relacion médico paciente. A: Couceiro A. (Ed.). Bioética
para clinicos. Editorial Triacastela. Madrid, 1999. (p.109-126). Hi ha versid en catala en dues parts als

camfic “Reflexiones de la préctica cotidiana” -10-

socetat catalana de
madicing familiar i
Comunitiria



é ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

La serenidad

La serenidad es, en estas ocasiones, sensibilidad para hablar con franqueza sin
romper la esperanza: dar la oportunidad para comprender el sufrimiento y el
miedo, la rebeldia ante lo inevitable, o la soledad que se percibe incluso estando
acompafado.

Dificilmente el profesional podra tener una actitud serena si en alguna medida no
ha realizado la elaboracion personal de la propia finitud. La serenidad a la vez,
permitira el ejercicio de la compasion sin obstaculizar la eficacia de la atencion.

La prudencia

Contribuye al discernimiento necesario para valorar adecuadamente cada situacion
y encontrar el modo mas adecuado de actuacion. De manera especial, hay que
actuar con prudencia en el uso de medicamentos o de procedimientos que no
tienen la indicacion aprobada pero que pensamos que puedan ser Utiles para el
paciente.

La lealtad

Entendida como la continuidad en los deberes propios de la relacibn médico-
paciente, se traduce en la continuidad en la atencién incluso en los momentos mas
dificiles y en la integracion de los aspectos emocionales, contextuales, sociales y
culturales de la atencion. Implica también cumplir con la veracidad, tanto en la
informacién sobre la situacion clinica como sobre las posibilidades terapéuticas
reales.

Annals de Medicina de I’Académia de Ciencies Mediques de Catalunya i Balears: Annals de Medicina
2010;93(3):133-36 i Annals de Medicina 2010;93(4):180-84. Disponibles a:
http://www.acmcb.es/files/499-60-FITXER/sense_amnesia2.pdf , http://www.acmcb.es/files/499-74-
FITXER/sense3.pdf
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CUESTIONES COTIDIANAS

Relacion con el paciente al final de la vida

Como siempre, debemos centrarnos en el paciente, teniendo en cuenta —en este
caso su fragilidad extrema y su gran dependencia, que le ponen en una situacion de
maxima asimetria, tanto en las relaciones sociales como en las relaciones con los
sanitarios. A pesar de todo, su valor como persona, su dignidad, no se modifican.

El protagonista, el titular de la informacién, siempre seguira siendo el propio
paciente: él escoge la informacién que le hace falta, las decisiones que quiere
tomar y cuales quiere delegar. Nuestra obligacion es descubrir las necesidades y
deseos del paciente, no presuponerlos.

Las personas que asumen el cuidado cotidiano del paciente (a menudo la familia)
también son parte de nuestra responsabilidad: ellos también necesitan nuestra
ayuda y su colaboracion sera imprescindible. A menudo los familiares (u otras
personas cercanas al paciente) tendran que ayudarnos a descubrir las necesidades
y deseos, especialmente cuando el paciente pierda la capacidad para comunicarse.

El derecho a la informacion

Acompafar el paciente al final de la vida nos hace entender la informacién como un
proceso en el seno de la relacion entre el paciente y el profesional. Nos guia a
promover un dialogo atento no solo a las palabras sino también a los silencios: si lo
hacemos recibiremos informacion muy valiosa del paciente, sobre lo qué quiere y lo
que no quiere abordar.

El engafio no es aceptable en ninguna circunstancia. Genera desconfianza y rompe
la relacion clinica. Cuando, al final de la vida, tenemos que manifestar la limitacion
de la medicina para curar, cuando tenemos que expresar la proximidad inexorable
de la muerte, el significado de la verdad adquiere unos matices muy especiales.
Siempre hay que tener en cuenta que informamos no soélo con palabras, sino
también con gestos, miradas... (comunicacidn no verbal); con ella podemos
informar verazmente al paciente y también le podemos mentir.

La veracidad, incluso en términos de prondstico, forma parte de la lealtad®. Pero
decir la verdad no tiene porqué significar un mensaje abandono: a lo mejor no
podemos curar, pero si que podemos aliviar, apoyar. Expresar al paciente la verdad
objetiva de situaciones irreversibles siempre debe ir acompafiada de un
compromiso de no abandono. No mentir no quiere decir desesperanzar inutilmente
(seria maleficente): no es necesario, por ejemplo, cerrar la fecha de la muerte ni la
forma de morir con precisiéon (tampoco lo sabemos!), hay que vivir el momento
(qué necesita ahora...?), seguir acompafando en el viaje vital.

5 “dandole informacion clara y sincera de sus problemas de salud las opciones, riesgos y beneficios

previsibles y mi consejo, atendiendo a sus necesidades y creencias” (Compromiso del médico de familia,
CAMFIC: http://compromis.camfic.cat/)
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La medicina no siempre cura: no hemos vencido a la muerte! Pero curar no es la
Unica (a lo mejor ni la principal) finalidad de la medicina. Los buenos profesionales
no sélo intentan curar, también alivian y acompanan.

El paciente tiene derecho a saber y también a no saber, a ir eligiendo lo que quiere
0 no quiere saber. Muchas de las indicaciones del paciente no seran explicitas (a
menudo el paciente no nos dird claramente de qué quiere hablar), pero si
mantenemos la atencion, se ira dibujando una especie de hoja de ruta de la
informacién a dar. Nos mantendremos fieles a la veracidad y la lealtad al paciente
aunque no todas las cosas que se podrian decir seran dichas, ni tan sélo aquellas
que como profesionales a veces pensamos que serian beneficiosas para el paciente.

Es preferible dejar constancia en la historia clinica lo mas relevante de este proceso
de informacion.

En resumen, el paciente tiene derecho a saber la verdad, pero jno esta obligado a
ser informado de toda la verdad!

En nuestro entorno cultural, a menudo, la familia quiere proteger al paciente
escondiéndole un diagnoéstico de mal prondstico. Toda la familia “conspira” para
conseguir que el paciente no conozca la verdad. Y lo hace con la intencion de evitar
un sufrimiento excesivo al paciente.

Nuestra actitud ante un familiar que nos solicita mantener al paciente en la
ignorancia no tiene que ser de rechazo, sino de acogida y comprension, sin que eso
signifique que estemos de acuerdo con su posicion. Debemos hacer entender a la
familia los inconvenientes de intentar mantener al margen al paciente: se sentira
aislado, solo (a menudo sabiendo la verdad o sospechandola), no podra resolver
cuestiones pendientes, no se podra despedir, no podra decidir sobre su atencion...
tenemos que procurar conseguir convencer a la familia para facilitar al paciente la
informacién que necesite; en ultimo término, nuestra primera lealtad es hacia el
paciente y, si es necesario, deberemos manifestar a la familia que no podemos
negar al paciente una informacion que le pertenece.

El respecto a la voluntad del paciente es fundamental como elemento de su
autonomia. ¢Cuando se prevé que la evolucion de la enfermedad limitara su
capacidad de decisién, es conveniente conocer con antelacion sus deseos e
indicaciones. La historia clinica es una buena fuente documental, un lugar idéneo
para registrar las decisiones del paciente durante el curso de su enfermedad.

La legislacion actual nos permite elaborar un documento en el que se recojan las
preferencias del paciente en el final de su vida. ElI documento de voluntades
anticipadas es una formula legalmente reconocida para expresar estas preferencias,
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pero no es un requisito legal ni siquiera es necesario para dar una asistencia
coherente con los valores del paciente. El diadlogo, a lo largo del tiempo, con el
paciente nos da la informacién necesaria y actualizada de sus deseos. Como en la
informacién, respetar la voluntad del paciente se convierte en un proceso dinamico,
cambiante. En el proceso de didlogo la familia puede ayudar a los profesionales a
conocer los deseos del paciente, especialmente cuando este pierde la competencia
para hacerlo.

La principal utilidad del documento de voluntades anticipadas es asegurar que la
asistencia se adapte a los términos por él deseados cuando es atendido en un
medio en el que no se conocen bien sus valores, expectativas y creencias.

El paciente tiene derecho a decidir, con la informacion adecuada, que no desea que
se apliquen (o que quiere que se dejen de aplicar) medidas farmacoldgicas o de
otro tipo. Como en cualquier situacion a lo largo de la vida, tenemos que hacer caso
de sus decisiones mientras se mantenga competente. El documento de voluntades
anticipadas, las anotaciones previas en la historia clinica, el conocimiento de los
valores del paciente y las indicaciones de las personas mas cercanas nos ayudaran
a conocer el deseo del paciente cuando ya no sea competente para decidir por él
mismo. En esta situacidn siempre serd importante que todos (profesionales y
familiares) nos preguntamos: ¢qué habria deseado el paciente en esta situacion...?

Confidencialidad después de la muerte

El compromiso de confidencialidad con el paciente no se agota en el momento de su
muerte. Respetando la intimidad del paciente ¢debemos preservar el secreto
profesional incluso después de la muerte del paciente’.

La legislacion vigente es un poco contradictoria, y llega a permitir el acceso a la
historia clinica a los familiares y personas cercanas. El compromiso de lealtad con el
paciente nos obliga, mas alld de lo que dice la ley, a proteger su intimidad en
cualquier circunstancia, de la misma manera que lo habriamos hecho durante su
vida, incluso ante sus familiares. Una reflexiéon, antes de entregar cualquier
informaciéon nos puede ayudar mucho a decidir: ¢a qué informacion (y a qué
personas) hubiera dado permiso el propio paciente para que fuese entregada o
explicada? También apoyar a nuestras decisiones, en beneficio del paciente, la frase
final del articulo 18.4 de la ley 41/2002 (ver apartado de legislacion): “No se
facilitara informacion que afecte a la intimidad del fallecido ni a las anotaciones
subjetivas de los profesionales, ni que perjudique a terceros”.

" Ver documento “Confidencialidad, el derecho a la intimidad” Grupo de ética de la CAMFiC:
http://www.camfic.cat/CAMFiC/Seccions/GrupsTreball/Docs/etica/confidencialitat cat.pdf
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La obstinacion, término mas a menudo utilizado como obstinacion terapéutica,
consiste en utilizar medidas diagnésticas o terapéuticas que no producen ningudn
beneficio o con beneficios tan limitados que se puedan considerar futiles. De hecho,
puede comenzar mucho ates de que la muerte se acerque: ya en la fase de
envejecimiento de la persona.

A menudo esta influida por las dificultades para aceptar el proceso de morir, el
entorno “curativo”, la falta de formacion, las demandas de paciente y familia o la
presion por el uso de tecnologia.

Entre sus consecuencias podemos destacar la frustraciobn de profesionales y
pacientes, la ineficiencia por el uso inadecuado de recursos y, sobre todo, la
probable maleficencia sobre el paciente (los efectos secundarios de nuestras
actuaciones).

La obstinacién terapéutica tiene una connotacién claramente relacionada con la
tecnologia y el ambito hospitalario. En este entorno, a menudo la Ultima etapa de la
vida se acomparfia de un importante uso de recursos: humanos, tecnoldgicos y
farmacoldgicos. A menudo esta tendencia a “hacer”, en lugar de “acompafar”,
contagia la actuacién de la Atencidon Primaria; en ella la obstinacién tiene un claro
equivalente en el uso inadecuado de los servicios hospitalarios, particularmente los
de urgencias, asi como el mantenimiento de medicamentos que han dejado de
tener sentido (por ejemplo, hipolipemiantes). También son buenos ejemplos de
obstinacion terapéutica en el domicilio del paciente el tratamiento etiolégico de
infecciones sobrevenidas e, incluso el uso de medidas paliativas innecesarias
(morfina con dolor controlado y sin disnea, sedacidon en paciente que no la pide ni
la necesita, etc.).

Hay dos tipos de obstinacion terapéutica. La primera es la cientificotécnica, debida
a no identificar correctamente las situaciones clinicas o no saber aplicar los
procedimientos adecuados. La segunda es la emocional: el sentimiento de fracaso
nos invade de tal manera que obnubila nuestro buen juicio profesional.

Cuando se pierde la perspectiva del clasico éxito de la medicina mas tecnoldgica y
la voluntad del paciente es renunciar a la medicalizacion futil, el protagonismo de la
atencién primaria se renueva. El conocimiento biografico (longitudinalidad) que
tenemos del paciente nos sitia en una posicion de privilegio para ofrecer una
asistencia mas respetuosa con los deseos del paciente. Debe ser un compromiso del
meédico de familia transformar la sobremedicalizacién del final de la vida en una
atenciéon basada en el cuidado y el acompafiamiento técnicamente y humanamente
adecuados.

La primera dificultad con la que nos encontramos es la de establecer un pronéstico
vital y tampoco disponemos de herramientas fiables para medir el sufrimiento de
estos pacientes. Eso hace que sea dificil decidir cuales son las mejores actuaciones.
Son escasos los estudios que evaluan la supervivencia a corto plazo, pero el
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deterioro funcional severo, la dificultad para tragar y la afectacion del lenguaje
estan, en general, asociados a una esperanza de vida corta.

En los estadios mas avanzados del envejecimiento aparecen problemas de salud
ante los que se nos plantea la idoneidad técnica (y la duda ética) de si es mejor
actuar o no ante ellos. La voluntad del paciente (verbalmente conocida o
manifestada a través de un documento de voluntades anticipadas o de la opinién de
los que mas le conocen) sera el elemento clave que guiara las actuaciones.
También sera muy importante tener en cuenta el grado de ayuda de la familia y, en
especial, la sobrecarga que cualquier actuacion pueda representar por la cuidadora
principal. Asimismo, habra que tener en cuenta nuestra capacidad técnica y
organizativa para afrontar el problema a domicilio.

A menudo los problemas que se nos plantean tienen que ver con la alimentaciéon y
con el tratamiento de infecciones. En ambos casos un primer nivel de decision tiene
que ver con la necesidad o no de ingresar al paciente. Si el ingreso garantiza la
reversibilidad de la complicacion y eso fuera beneficioso para el paciente, habra que
priorizarlo. En cambio, nos decantaremos en contra del ingreso la falta de
beneficios claros para el paciente y las molestias (para él y su familia) del traslado
y de la estancia en un entorno mas hostil. Nuestros intereses (“me ahorro trabajo y
responsabilidad™) no deberian guiar nunca esta decision.

Conforme se aproxima el final de la vida, la alimentaciéon dejar4a de ser una
prioridad, manteniendo la confortabilidad del paciente (hidratacién especialmente
de la boca, el gusto por probar comidas agradables, etc.). En este sentido, es muy
controvertido el uso de la sonda nasogastrica o de la nutricibn endovenosa. Los
estudios sobre el uso de de sonda nasogastrica a largo plazo indican que no
mejoran de forma sustancial el estado nutricional, ni la supervivencia, ni evitan las
neumonias por aspiracion; en cambio aumentan las molestias y privan al paciente
del sentido del gusto®.

Ante el tratamiento de una infeccidon habra que plantear si el tratamiento etioldgico
tiene razén de ser, si mejorara la situacion del paciente o si, al menos, hara que
esté mas confortable o si, contrariamente su beneficio sera fatil o incluso los
efectos secundarios estropearan todavia més la calidad de vida del paciente. En
todo caso, no habra que olvidar el tratamiento del disconfort asociado a la
infeccion, como es el caso de la fiebre.

Verdaderamente la practica actual, la investigacién en pacientes terminales es casi
exclusivamente hospitalaria, pero nosotros podemos contribuir deliberando y
clarificando con el paciente por qué razén y hasta qué punto corresponde su deseo
de participar en una investigacion: para evitarle perjuicios y también para contribuir
a que su decisibn sea mas auténoma. Por eso, tendremos que poner especial

8 Finucane TE, Christmas C, Travis K. Tube Feeding in Patients With Advanced Dementia: A Review of
the Evidence. JAMA 1999;282(14):1365-70
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atencion a los sentimientos de agradecimiento y de deber del paciente hacia la
institucion hospitalaria y hacia las personas, también en el uso que se puede hacer
del consentimiento informado como férmula utilizada Unicamente para avanzar la
investigacion, a la esperanza irracional en una curacién excepcional y la aureola
heroica de los tratamientos llamados “experimentales”.

La sedacion es un acto médico: tiene unas indicaciones y unas pautas de aplicacion.
Ni todos los pacientes precisan sedacion, ni el tratamiento médico al final de la vida
es el mismo para todas las personas. Cada situacién ha de ser convenientemente
evaluada y abordada en consecuencia. Como en cualquier otro acto médico hay que
respetar la voluntad del paciente.

Respecto a la sedacibn en momentos de agonia, el Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos manifestd6 que la sedacidén, en si misma, e€s un recurso
terapéutico mas y, por tanto éticamente neutro. Lo que hace que sea aceptable o
reprobable es el fin que se busca y las circunstancias en las que se aplica. No se
puede utilizar, por ejemplo, con el finde reducir el esfuerzo en la atencion del
paciente.

La frontera entre la sedacién en la agonia y la eutanasia se encuentra en los fines
primarios de una y otra. En la sedaciéon se busca conseguir, con la dosis minima
necesaria de farmacos, un nivel de consciencia en el que el paciente no sufra, ni
fisica ni emocionalmente, aunque de forma indirecta se pudiera acortar su vida. En
la eutanasia se busca deliberadamente la muerte inmediata a demanda competente
del paciente, (requisito basico en el concepto de eutanasia).

La buena practica de la sedacion en la agonia implica necesariamente conocer las
indicaciones: sufrimiento refractario en momentos proximos a la muerte, producido,
por ejemplo, por delirio, disnea, dolor, ansiedad, panico, hemorragia masiva.
También es necesario conocer las técnicas; tipo y dosis de farmacos a usar. Es
importante que en la historia consten los datos relativos a los farmacos utilizados el
ajuste de dosis, la evolucioén clinica y los cuidados administrados.

Si esta indicada, no usar la sedaciéon seria éticamente tan reprobable (maleficente)
como no anestesiar o sedar adecuadamente a un paciente al que tiene que someter
a una intervenciéon quirurgica.

El mejor lugar para morir es ese que escoge el propio paciente o, si él no puede, la
persona que conoce sus deseos (puede ser el representante nombrado en las
voluntades anticipadas).

Para facilitar la decision libre del paciente tenemos que aprovechar las ocasiones
que se nos presentan a lo largo de la vida para hablar de ello, que reflexione sobre
lo que quiere, que sepa qué opciones de atenciéon tendra a su alcance, para evitar
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que sea necesario tomar decisiones apresuradas y condicionadas por la angustia. La
serenidad con la que abordamos la proximidad de la muerte y la asertividad con la
que ofrecemos la posibilidad de seguir en casa o no, facilitaran que los pacientes
puedan elegir informados libremente.

En el caso de que el paciente decida morir en casa, es deber del médico de familia
asegurar que sea de la mejor manera posible, y hacer uso de los dispositivos
disponibles en caso de que sea necesario. Morir en casa puede ser para muchos
pacientes, y sus familias, una manera importante de compartir lo que queda de
vida en el entorno habitual. EI médico de familia, como a conocedor del paciente y
su entorno, puede aportar un plus de humanidad y sentido comdn a la atencion.
Por otra parte, la experiencia de atender a personas, y familias, que afrontan los
ultimos dias de su vida es, personal y profesionalmente, muy enriquecedora: nos
prepara para atender a otras personas e incluso para afrontar nuestra propia
muerte. Prepararnos técnica y organizativamente (especial importancia de los
dispositivos de atencidon continuada) para hacer posible la atencién a domicilio es
una responsabilidad que hay que asumir, sin olvidar reclamar a los responsables
sanitarios las mejoras necesarias para hacerlo posible. La atencion al final de la
vida es una de las competencias basicas de un médico de familia. Hay que asumirlo
con naturalidad. Las unidades de cuidados paliativos y los servicios de PADES
(Programa de Atencion Domiciliaria, Equipo de Suport) nos pueden ayudar en
aquellas situaciones que, por su complejidad, exceden nuestras competencias.
Pedir su ayuda, cuando sea necesario, es una obligacién ética como en cualquier
otra situacioén clinica. A menudo, sélo necesitaremos una ayuda puntual; en otras
ocasiones podemos necesitar compartir la responsabilidad de la atencion.

En el resto de casos, ya sea por decision del paciente, por necesidades técnicas
(en pocos casos) o por un entorno familiar o de la misma vivienda que no lo
permitan, otro lugar puede ser el mejor para atender al paciente al final de la vida.
Es necesario recordar que tenemos la obligacién de facilitar al maximo el traspaso
de historia clinica y de sus cuidados a quien asuma en cada caso y asegurar la
atencion familiar. Hay que asegurar el maximo posible que ninguna persona muera,
desatendida, en un pasillo.

También hay que tener en cuenta que la decisiéon de estar en casa puede ser
revocada en cualquier momento por el paciente o por la situacion familiar. Hay que
atender y estar pendientes de los posibles cambios.

En personas fragiles, a menudo de edad avanzada y con pluripatologia, nuestra
responsabilidad en el uso de farmacos es todavia mas grande. El conocimiento del
mecanismo de accién, metabolismo e interacciones sera muy relevante.

Tendremos que priorizar los farmacos imprescindibles y eliminar aquellos que ya no
tiene sentido continuar administrando. Evitaremos los farmacos de eficacia poco
probada y el uso de de multiples farmacos, que aumentaria la probabilidad de
interacciones y efectos adversos maleficentes.
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También sera relevante asegurar la comprension de la pauta terapéutica por parte
del paciente, y/o de la familia, en una situacién de especial angustia. Habra que
tener en cuenta las barreras culturales o educativas, especialmente el
analfabetismo funcional.

Acompafar a personas de contextos sociales, culturales o ideoldgicos distintos a los
propios, al final de su vida supone un reto sobreafiadido por el médico de familia.
No hay estrategias infalibles.

En el anexo Il se ofrece una breve aproximacion a diferentes maneras de entender
la muerte en las distintas grandes religiones (hinduismo, budismo, islamismo,
judaismo y cristianismo). Pero debemos tener en cuenta, la gran distancia que
puede haber entre esta aproximacion tedrica (basada en los conceptos “oficiales”
de cada religién), la practica cotidiana o los casos concretos.

Si el paciente es competente, después de informarle adecuadamente, tendremos
que atender su decisibn antes de instaurar un tratamiento. Si el paciente no es
competente para decidir tendremos que atender la opinién de sus familiares o
personas mas cercanas, pidiéndoles que nos ayuden a decidir teniendo en cuenta lo
que creen que desearia el propio paciente. Los documentos de voluntades
anticipadas pueden ser una herramienta Util en los casos en que la competencia del
paciente desaparezca.

Los pacientes tienen derecho a rechazar un tratamiento, mas aun si puede ser
desproporcionado o vulnera sus creencias. La valoracion de la competencia del
paciente incluye la valoracidon de la consistencia de la decisidon y su estabilidad en el
tiempo. Pero los cambios de opinién son posibles, incluso esperables, y obligan a
una reevaluacion.

En la valoracion de la proporcionalidad de una medida hay que tener en cuenta: el
contexto particular del paciente, las caracteristicas del tratamiento rechazado, las
molestias que puede ocasionar, sus efectos secundarios y sus beneficios
potenciales.

Valorar la proporcionalidad, de un plano terapéutico (y también de una medida
diagnostica) exige, del profesional, formacion técnica continuada, capacidad de
reconocer (y valorar tanto los conflictos éticos como los conflictos entre nuestros
valores y los del paciente; si estos ultimos pudieran suponer un obstaculo una
buena atencion, por honestidad habria que comunicarlo al paciente y ofrecerle la
atencioén por otro profesional.
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Admitir que la persona puede morir y que no tenemos remedio razonable para
evitarlo (y, por tanto, que debemos abstenernos de aplicar medidas para alargar la
vida). Esta actitud promueve centrarse en aliviar de forma razonable el sufrimiento
del paciente, y su entorno, en la medida de lo posible.

El certificado de defuncién acredita la muerte de una persona con el fin de inscribir
este hecho en el Registro Civil. La ley establece que el facultativo que haya asistido
al difunto en su ultima enfermedad enviara al Registro Civil el certificado de
defuncibn cumplimentado adecuadamente todos los datos requeridos:
identificacion, causa probable de la muerte, fecha, lugar y hora aproximada en que
se ha producido. Se excluyen las muertes en que sospechamos que es de causa
violenta o causa externa (por ejemplo, intoxicacidén); en este caso sera necesaria
la intervencion del médico forense. No es razonable negarnos a certificar una
muerte por el hecho de no conocer la causa exacta de la muerte. Hacerlo es
maleficente porqué incrementa el sufrimiento de la familia y aumenta
innecesariamente el ndmero de autopsias judiciales. No se nos pide que
certifiguemos con exactitud la causa de la muerte, s6lo que la aproximemos y, en
todo caso, que no tenemos ninguna sospecha de que se trata de muerte violenta.
Este hecho permite que cualquier médico de familia, aunque no sea el habitual del
paciente, pueda certificar la muerte, mas adn si tiene acceso a los datos de la
historia clinica del paciente (es aconsejable que el médico de cabecera deje
anotados los datos suficientes que permitan al comparfiero i aproximar la causa de
la muerte).

Podemos certificar la denuncié de una persona desplazada o de nuestros propios
parientes (incluidos los de primer grado).

En caso de no poder realizar la certificacion (sospecha de criminalidad, muerte
violenta) habra que ponerlo en conocimiento (puede ser por teléfono) del juzgado
de guardia, que se hara cargo de la situacion. Actuaremos de la misma manera en
el caso de que la defuncién se produzca en el curso de una detencidn policial.

Para trasladar a una persona muerta desde su domicilio hasta el tanatorio no es
imprescindible disponer del certificado de defuncion; es suficiente con una
certificacion simple que ha muerto por causas naturales. Sera necesario disponer
del certificado antes del entierro o incineracion.

Es responsabilidad nuestra facilitar la certificacion con la maxima celeridad y
minimos problemas a la familia con el fin de no aumentar su sufrimiento en unos
momentos especialmente dificiles. La organizaciéon del EAP (y de la atencidn
continuada) sera clave. EI momento de la certificacion puede ser también un buen
momento para valorar la situacion de la familia y darle apoyo.

camfic “Reflexiones de la préctica cotidiana” -20-

socetat catalana de
madicing familiar i
Comunitiria



é ACOMPANAR HASTA LA MUERTE

PUNTOS CLAVE

1. La reflexion del profesional y la aceptacién sobre su propia finitud sera un
elemento clave para una atencién de calidad.

2. Nuestra responsabilidad con el paciente es al largo de toda la vida hasta su
muerte e incluso después de su muerte.

3. La colaboracién con otros equipos (PADES, oncologia, paliativos, etc.), cuando
sea necesaria, no nos libera de nuestra responsabilidad.

4. Estar al lado del paciente es respetar su derecho a decidir. Conocer sus deseos
es basico, tanto si tiene un documento de voluntades anticipadas como si no.
Hay que abrir un diadlogo con él sobre qué querra en cada situacion.

5. Si no conocemos los deseos del paciente habra que acercarse a través de los
que mejor le conocen (en general su familia).

6. El final de la vida no debe constituir una sorpresa: en general han pasado afios
de relacion médico-paciente y, con frecuencia meses de enfermedad. Hay que
encontrar los momentos para abordar el tema de la muerte y facilitar al
paciente la expresidon de necesidades, miedos y deseos.

7. Hay que respectar las distintas maneras (culturales, religiosas) de afrontar la
muerte y facilitar su expresion.

8. El propietario del derecho a la informacién, que es un proceso, es el paciente.
Tiene el derecho a saber y también a no querer saber mas, y a decidir con quién
comparte la informacion.

9. EIl derecho a la confidencialidad se mantiene siempre: antes y después de la
muerte.

10.La familia es un elemento clave en estas situaciones en el cuidado del paciente.
También tenemos que cuidarlos y buscar su colaboracion para cumplir la
voluntad del paciente.

11.Tenemos que ser activos en promover que el paciente pase sus ultimos dias en
el entorno mas adecuado. A menudo, el domicilio sera un lugar preferido para el
paciente.

12.Tenemos que organizarnos (EAP, atencién continuada) de manera que podamos
atender con continuidad en el domicilio del paciente.

13.Ninguna norma deber ser rigida en momentos tan complejos y de alta
intensidad emocional: No podemos protocolizar el proceso de morir (intervendra
mas el art que la ciencia médical).

14.El objetivo es el maximo bienestar posible del paciente. Hay que evitar cualquier
tipo de obstinacién (o de actuaciones futiles): diagndstica, terapéutica o incluso
paliativa, que son maleficentes.

15.La sedacion paliativa puede ser una buena herramienta terapéutica, cuando sea
necesario y el paciente lo acepte.
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16.Retirar un tratamiento innecesario, o sedar cuando sea necesario, no es
eutanasia, aunque pudiera facilitar que la muerte llegue antes.

17.Habitualmente el médico de familia sera el profesional que podréa certificar con
mayor conocimiento la muerte de un paciente. S6lo nos negaremos si
sospechamos una muerte violenta.

18.Una vez que el paciente ha muerto todavia tenemos trabajo que realizar:
apoyar a la familia. La atenciéon a la familia en los momentos inmediatos a la
muerte es muy importante. Hay que facilitar todos los tramites necesarios. Es
conveniente explicarles con antelaciéon lo que habra que hacer y como lo
haremos.

19.Tenemos que ser conscientes de nuestros sentimientos y emociones, que
también son complejos en estas situaciones.
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CONSEJOS PRACTICOS

1 Intenta hablar con el paciente antes de llegue el final de su vida: qué prefiere,
quién es su persona de referencia. Aproveche cualquier circunstancia mientras esté
sano.

2 Promueve el documento de voluntades anticipadas.

3 Siempre que sea posible sigue preguntando al paciente de forma continuada qué
quiere y desea. La situacion es cambiante, la opinibn que hoy es buena, mafiana
puede no serlo.

4 Si no podemos preguntar al paciente guiémonos por sus voluntades (escritas o no)
y por la opinién de lo que mas le conocen.

5 Escucha, aclara, explica, razona... Siempre con atencion y veracidad. jNo huyas!
Dedica tiempo: jsiéntate!

6 Repita: mis valores pueden ser diferentes y, siempre, deben prevalecer los del
paciente.

7 Revisa continuamente el plan de cuidados. Piensa si ese tratamiento aun es util. Si
no lo es: retiralo.

8 Da seguridad al paciente y a la familia: siempre tendra acceso a la atencion mas
adecuada.

9 Intenta evitar que el paciente muera en los pasillos del hospital.

10 Procura mantener la proximidad y la serenidad en los momentos dificiles.
iEntrénate!

11 Identifica cuales son las personas de referencia para el paciente y cuidalas: son los
mejores aliados del paciente y nuestros.

12 Anticipa a la familia informaciones utiles y practicas sobre el momento de la
muerte y los tramites.

13 Si estas presente en el momento de la muerte no te pongas nervioso/a para actuar
sobre el paciente, déjalo evolucionar. Presta atencion al entorno familiar.

14 No te escondas: el momento de la muerte es muy importante para el entorno
familiar. Presta atencion.

15 Dispone de impresos para certificar la muerte en tu centro.

16 Certifica la muerte siempre que no sospeches violencia: no nos es necesario saber
la causa (jsolo se nos pide que aproximemos la mas probable!).

17 Hay que mantener y mejorar nuestras habilidades en la atencion al final de la vida,
como en todos los aspectos de nuestra profesion.
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ANEXO I: CONCEPTOS

Enfermedad terminal:

Enfermedad avanzada en fase evolutiva de irreversibilidad, con sintomas multiples.
Representa un gran impacto emocional, pérdida de autonomia y muy poca o nula
capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un pronéstico de vida
limitado a meses, en un contexto de fragilidad progresiva.

Situacion de agonia:

Es la situacién que precede a la muerte cuando produce de forma gradual. Hay
deterioramiento fisico intenso, debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos
cognitivos y de la conciencia, dificultades para la relacion y la ingesta. Prondstico
vital de horas o dias.

Sedacion en la agonia:

Consiste en la disminucion deliberada de la conciencia del paciente con la
administracién de farmacos que producen sedacién profunda, con el objetivo de
evitar un sufrimiento insostenible, provocado por sintomas refractarios a otros
tratamientos. Ordinariamente sera irreversible.

Eutanasia:

Conducta (accidon u omision), directa e intencionada, dirigida a acabar con la vida
de una persona que tiene una enfermedad avanzada o terminal, a peticion expresa
y reiterada de ésta. Es ilegal en nuestro pais.

Suicido asistido:

Conducta o actuacidon con la que la persona pone fin a su vida con la ayuda de
otros. La ayuda se entiende como la cooperaciéon necesaria para que la persona
pueda poner fin a su vida.

Obstinacioén terapéutica:

Aquellas practicas médicas (diagndsticas o terapéuticas) sin una indicacion, que
provocan un sufrimiento innecesario al paciente. Las causas mas frecuentes son:
déficit de competencia Professional y desviacion del interés profesional a fines
diferentes del bien del paciente (fines cientificos, politicos, econémicos, sociales,...),
0 expectativas familiares poco realistas.

Futilidad terapéutica:
Tratamiento sin expectativa relevante de producir mejora ni en los sintomas ni en

el pronéstico de la enfermedad para la que se indica. Estos tratamientos
previsiblemente pueden producir perjuicios personales, familiares, sociales vy
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econdmicos por la desproporcion beneficio/riesgo que representan. Son, pues,
maleficentes.

Renuncia al tratamiento:

Actitud del paciente con enfermedad incurable, de mala evolucion, que rechaza una
actuaciéon por considerarla poco proporcionada en relaciéon al beneficio que se
espera obtener. Rechazo de un tratamiento o de medidas que prolongan la vida sin
modificar la evolucion de la enfermedad sino solo prolongar la agonia. La renuncia
al tratamiento también se puede entender como la denegacion, por parte del
paciente (o de quien le represente), del consentimiento sobre una medida
diagndstica o terapéutica. En general se produce por considerar la medida
desproporcionada (por equilibrio ventajas/molestias, por razones econdmicas o
biograficas)

Limitacion del esfuerzo terapéutico:

Actuacion médica de limitar, retirar o no iniciar una determinada medida de soporte
vital, que sdlo pretende retrasar el momento de la muerte.

Cuidados paliativos:

"El cuidado activo e integral de pacientes cuya la enfermedad no responde a
terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas
acompafiados y la consideracion de los problemas psicolégicos, sociales vy
espirituales. El objetivo es conseguir la maxima calidad de vida posible para el
paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también
aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos
especificos."’

Morir dignamente:

La muerte digna puede tener matices segun cada persona y sus creencias. A
menudo se considera que morir dignamente es morir sin dolor fisico ni psiquico
innecesarios, con conocimientos de los datos relevantes sobre la propia situacién
clinica, con facultad para tomar decisiones (0 que se respeten las tomadas
previamente), rodeado de un ambiente acogedor y con la posibilidad de ser
acompafados espiritualmente si lo desea. Mas que de muerte digna, quizas
deberiamos hablar de mantener la dignidad de la persona en el proceso de morir:
respetar su voluntad, su intimidad, acompafarle y prestarle una atencion de
calidad.

9 Bouésseau M. La muerte como frontera de sentido: fundamentos para la elaboracién de una ética de la
medicina paliativa. Ars Médica [revista electréonica] 2005. [consultada 08/09/2011]. Disponible en:
http://www.eutanasia.ws/hemeroteca/t386.pdf
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Términos a evitar:

Nos ha parecido especialmente interesante el contenido de esta tabla y en general
el del articulo®®, dirigido a promover un uso adecuado de los términos relacionados
con la muerte, para evitar un uso descalificador, culpabilizador o ideolégicamente
interesado de los términos.

Concepto que pueden crear concusion en relacién con la eutanasia:

CALIFICATIVOS DEL TERMINO EUTANASIA

Activa, positiva o Acciones encaminadas a producir deliberadamente la muerte de un
occisiva paciente que sufre

Cesacion, retirada o omisidn de intervenciones terapéuticas que se
limitan a prolongar la vida biolégica de un paciente que se encuentra
en situacion de enfermedad terminal o irreversible

Pasiva, negativa o
lenitiva

Directa Son acciones que producen la muerte de forma inmediata

Acciones en las que el vinculo de causalidad entre la muerte i la
Indirecta intervenciéon es menos evidente, ya sea porque no esta claro el
mecanismo de accion o por distancia temporal entre ambas.

Voluntaria,
autbnoma o a Actuaciones realizadas a peticion explicita del paciente competente.
peticiéon propia

NEOLOGISMOS

Distanasia Prolongacion de la vida de un paciente con enfermedad grave e
irreversible o terminal mediante la tecnologia médica, cuando el

(obstinacion 0 beneficio es irrelevante en términos de recuperacion funcional o mejora

ensafiamiento de la calidad de vida. En esta situacion los medios utilizados se

terapéutico) consideran extraordinarios o desproporcionados.

Adistanasia 0 Cesacion de la prolongacion de la vida biolégica permitiendo que la

antidistanasia enfermedad acabe con la vida del paciente. Equivale a eutanasia pasiva

Buena muerte, en el sentido de muerte en el momento biolégico
adecuado. Su sentido es casi igual al que etimolégicamente tiene la
palabra eutanasia, pero se ha propuesto como alternativa por las
connotaciones negativas de ésta.

Ortotanasia

Acelerar deliberadamente la muerte sin que haya voluntad explicita del

Cacotanasia . . L .
paciente. Equivale a eutanasia involuntaria

Criptotanasia o Realizacion encubierta, clandestina, de practicas de eutanasia con o sin
criptanasia peticion de los pacientes.

Modificada de Simén P.1°

19 Simoén P. et al. Etica y muerte digna: propuesta de consenso sobre un uso correcto de las palabras.
Rev Calidad Asistencial. 2008;23(6):271-85
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ANEXO 11: La muerte en las diferentes religiones.

Hinduismo:

El hinduismo centra la valoracion de las acciones morales en la intencion. Cuando el
motor de una actuacion es la autocomplacencia a la accion le falta valor moral. En
cambio, cuando es desinteresada y movida por el cumplimiento del deber, la accion
se vuelve moralmente buena, independientemente de sus consecuencias.

Budismo:

Considera el sufrimiento como inseparable de la existencia humana. La liberacion
proviene de la disolucién de todo deseo. El deseo de continuar con la vida a
cualquier precio se considera fruto de la ignorancia. La obstinacion terapéutica se
considera inmoral. La muerte se considera un punto especial en la cadena de
continuidad césmica y la transitoriedad del individuo. La muerte representa el final
de la vida individual, no de la vida en si. Un axioma fundamental es el respecto a
toda forma de vida, encara que la vida individual se considera algo precario y
provisional. Ayudar en los dudltimos momentos de la vida es acomparfiar
solidariamente, aceptando la evolucion natural del proceso.

Islamismo:

En el Islam la vida humana es sagrada, debe ser respectada y protegida. Cualquier
agresion se considera el mayor de los crimenes. La vida humana es un deposito
confiado por Dios a la persona. Se admite el final de la vida humana cuando se da
una de estas dos circunstancias: el paro cardiorespiratoria completa e irreversible y
la comprobacién médica del cese de la funcion cerebral (muerte cerebral total). Se
admite la limitacion del esfuerzo terapéutico y se recomienda proporcionar
tratamientos que ayuden a mitigar el sufrimiento. Después de la muerte el cuerpo
mantiene su caracter sagrado: los creyentes deben vigilarlo y tratarlo con
solemnidad requerida.

Judaismo:

El creador no so6lo da la vida al hombre sino que le ilumina en su accién cotidiana,
con los imperativos morales contenidos en la Revelacion del Sinai. La vida
constituye un principio primordial, a pesar de ser un pasaje que precede en la
eternidad. El sentido de la vida es la preparacion para la eternidad. Es
responsabilidad de toda la comunidad velar por la vida de cada individuo, tanto la
propia como la de los otros. Optar por la vida y defenderla es un deber. En relacion
a la actuacion médica se admite el principio de proporcionalidad en la aplicacién de
medidas para preservar la vida. En los momentos proximos al final de la vida se
contempla la preparacion tanto de los asuntos terrenales como de los divinos
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(Reconciliacion). Los cuidados del paciente agonico se especifican claramente en
normas.

Cristianismo:

Considera la vida como un regalo de dios a los hombres, hecho por amor. Entre
todas las criaturas, el hombre es creado a imagen de Dios y éste es el origen de su
auténtico valor, independientemente de cuales sean sus circunstancias. Nadie
puede atentar contra la vida inocente sin oponerse al amor de Dios.

Las primeras declaraciones sobre los deberes de la atencién primaria en la vida
humana en relacibn con los avances tecnoldgicos las hace Pio XIl en 1957.
Establece dos principios basicos que se mantienen hasta la actualidad. Ante la
enfermedad se tiene el derecho a recibir atenciones necesarias para el
restablecimiento de la salud. El deber de asistencia debe contemplar la proporcién
entre los beneficios esperados y las cargas: se distingue entre ordinario
(proporcionado) vy extraordinario (desproporcionado). La prudencia y la
competencia profesional permiten distinguir entre lo que es proporcionado y lo que
es desproporcionado.

La eutanasia es rechazada porque supone oponerse al deseo de Dios. Ante el
sufrimiento extremo, la respuesta es la aplicacion de todas las medidas técnicas,
humanas y espirituales destinadas a acoger a la persona que sufre, aliviarlo tanto
como sea necesario y acompafarlo en todo momento.
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Recordamos que el documento, como todos los del grupo de ética de la CAMFIC,
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Utiles para otros profesionales.
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