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Resumen:

El Grupo de Trabajo de Atencién Médica al Final de la Vida de la Organizacion Médica
Colegial (OMCQ) y la Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) han elaborado
la Declaracién "Atencién Médica al final de la vida: conceptos y definiciones’, refrendada
por la Asamblea General de la Corporacién, celebrada el pasado 18 de septiembre en
Madrid. Con este nuevo documento se pretende dar claridad, precisar y acabar con la
confusion terminoldgica sobre estos conceptos, que no son utilizados siempre de ma-
nera correcta. Esto genera cierta confusion tanto en la practica clinica como en los me-
dios de comunicacién y en la sociedad en general.
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Medical care at the end of life: concepts and definitions

Abstract:

The Medical College Organization Working Group on Health Care at the End of Life and
the Spanish Society for Palliative Care (SECPAL) have produced the Declaration "Medical
Care End of Life: concepts and definitions", endorsed by the General Assembly of the
Corporation held on September 18 in Madrid. This new document aims to clearly define
terminology and end the confusion about these concepts, which are not always used
correctly. This creates some confusion both in clinical practice and in the media and in
society in general.
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Introduccién

Las palabras y el lenguaje no son meros envoltorios para
el que habla o escribe, sino potentes instrumentos para
acceder a la realidad de lo que son y lo que no son las
cosas. Este hecho lleva a considerar como trascendentes
los conceptos que en “Atencion Médica al Final de la
Vida” se pueden manejar.

Parece conveniente que exista un lenguaje comun
que asigne a las palabras un significado preciso para
ayudar a los médicos en su practica profesional, y a los
pacientes y sus familias, a comprender y entender sobre
sus posibilidades y derechos. Esta unidad formal del len-
guaje también derivara en beneficio para todos ya que
la sociedad recibira ideas y conceptos con las mismas
palabras.

En definitiva, este documento pretende ser una
ayuda que, aportando claridad y uniformidad a los con-
ceptos, facilite la deliberacion ética y la comunicacion en
esta fase particularmente delicada de la vida.

Aspectos éticos

Morir con dignidad

Supone vivir dignamente hasta el tiltimo momento. Ello
requiere la consideracion del enfermo como ser humano
hasta el momento de la muerte, el respeto a sus creen-
cias y valores, asi como su participacion en la toma de
decisiones mediante una relacién cercana y sincera con
el equipo asistencial.

Se asocia el hecho de morir con dignidad a la ausen-
cia de sufrimiento. También hay que tener en cuenta
otros factores humanos, como la presencia de los seres
queridos y la creacién de un entorno amable.

Cuidados paliatives. “Buena practica” médica al final
de la vida

Proporcionan una atencidon integral a los pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo y donde
es primordial el control de sintomas, especialmente del
dolor, asi como el abordaje de los problemas psicologi-
cos, sociales y espirituales. Tienen un enfoque interdis-
ciplinario e incluyen al paciente, la familia y su entorno,
ya sea en casa o en el hospital.

Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran
la muerte como un proceso normal; ni aceleran ni retra-
san la muerte. Tienen por objeto preservar la mejor ca-
lidad de vida posible hasta el final.

La buena practica médica supone la aplicacién de
medidas terapéuticas proporcionadas, evitando tanto la
obstinacion como el abandono, el alargamiento innece-
sario o el acortamiento deliberado de la vida.

Adecuacioén del esfuerzo terapéutico
Consiste en retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento
cuando el pronéstico limitado asi lo aconseje. Es la adap-
tacion de los tratamientos a la situacion clinica del pa-
ciente.

El término “limitacion del esfuerzo terapéutico” debe
evitarse ya que no se trata de ninguna limitacién de tra-
tamientos sino de una adecuacién de los mismos.

Obstinacidn terapéutica

Consiste en la instauracion de medidas no indicadas,
desproporcionadas o extraordinarias, con la intencién
de evitar la muerte en un paciente tributario de trata-
miento paliativo. Constituye una mala practica médicay
una falta deontoldgica.

Las causas de obstinacion pueden incluir, entre otras,
las dificultades en la aceptacion del proceso de morir, el
ambiente curativo, la falta de formacién o la demanda
del enfermo o la familia.

Es preferible evitar el término “encarnizamiento”
porque presupone una cierta intencionalidad negativa
por parte de quien lo efectua.

Abandono
Consiste en la falta de atencién adecuada a las necesida-
des del enfermo y su familia.

Entre sus motivos destacan la falsa idea de que “ya
no hay nada que hacer” y una formacién insuficiente en
cuidados paliativos, asi como el miedo o sensacion de
fracaso profesional.

En medicina paliativa, son claros ejemplos de aban-
dono, entre otros, no atender bien los sintomas del pa-
ciente, no utilizar la sedacion cuando ésta esta indicada
o no informarle adecuadamente.

Abandono y obstinacién son los dos extremos de la
mala praxis médica en la atencién al final de vida que
constituyen una grave vulneracion del Cédigo de Deon-
tologia Médica.

Eutanasia

Es la provocacion intencionada de la muerte de una per-
sona que padece una enfermedad avanzada o terminal,
a peticion expresa de ésta, y en un contexto médico (ac-
tualmente no procede utilizar los términos “Eutanasia
involuntaria”, “Eutanasia pasiva” ni “Eutanasia indirecta”,
porque son situaciones ajenas a esta definicién de euta-

nasia).

Suicidio médicamente asistido

Esla ayuda médica para la realizacion de un suicidio, ante
la solicitud de un enfermo, proporcionandole los farma-
cos necesarios para que él mismo se los administre.

Consentimiento informado

Es la conformidad libre de un paciente, manifestada en
pleno uso de sus facultades después de recibir la infor-
macion adecuada, para que tenga lugar una actuaciéon
que afecta a su salud.

Se fundamenta en la autonomia, que es un derecho
de los enfermos que el médico debe respetar. Evitar el
paternalismo tradicional no debe conducir al abandono
del paciente en la toma de decisiones, que ha de reali-
zarse en el contexto de una relacién clinica cooperativa.

La obligacién del médico de dar al paciente una in-
formacion clara y comprensible tiene dos excepciones:
la voluntad del enfermo de no ser informado y la nece-
sidad terapéutica (cuando el médico dispone de razones
objetivas de que la informacién puede perjudicar al pa-
ciente gravemente en su salud).



Planificacion anticipada de los cuidados

Es la expresion del proceso de toma de decisiones an-
ticipadas de un paciente capaz, informado y ayudado
por el equipo asistencial, acerca de la atenciéon que
desea recibir en posibles escenarios clinicos futuros
sobre los que el paciente expresa sus preferencias
para el caso en que ya no pueda decidir personal-
mente.

Esta planificacion puede incluir: la comprension del
paciente sobre su enfermedad, valores y creencias, pre-
ferencias sobre su tratamiento y cuidado, las interven-
ciones que autoriza o rechaza, las decisiones
relacionadas con su fallecimiento y la designacion de
un representante. Todo ello debera constar en la histo-
ria clinica.

Documento de instrucciones previas

Es el documento por el cual una persona mayor de
edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su vo-
luntad sobre los cuidados y los tratamientos y, una vez
llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo
o de los 6rganos del mismo, con el objeto de que ésta
se cumpla si cuando llegue el momento la persona no
se encuentra en condiciones de expresarla personal-
mente (esta Ley ha sido desarrollada en todas las Co-
munidades Auténomas con distintas denominaciones
como, por ejemplo, voluntad vital anticipada o mani-
festacion anticipada de voluntad, aunque popular-
mente se conoce con el nombre de “testamento vital”.
Este término es especialmente inadecuado ya que la
palabra “testamento” hace referencia expresa a los de-
seos de la persona para después de su muerte, que no
es el caso que analizamos aqui).

Conviene precisar que este documento no sustituye
la comunicacién continua y adecuada del médico con
su paciente, cuando éste conserva la capacidad para
tomar decisiones.

Situaciones clinicas

Enfermedad incurable avanzada
Enfermedad de curso gradual y progresivo, sin res-
puesta a los tratamientos curativos disponibles, que evo-
lucionara hacia la muerte a corto o medio plazo en un
contexto de fragilidad y pérdida de autonomia progre-
sivas. Se acompafia habitualmente de sintomas multi-
ples y provoca un gran impacto emocional en el enfermo,
sus familiares y en el propio equipo asistencial.
Cuando se prevé que ocurra la muerte a corto plazo
(dias, semanas) suele emplearse también el término de
“enfermedad” o “situacion terminal”.

Situacion de agonia

La que precede a la muerte cuando ésta se produce de
forma gradual, y en la que existe deterioro fisico intenso,
debilidad extrema, alta frecuencia de trastornos cogni-
tivos y de la conciencia, dificultad para la relaciéon y la
ingesta, con prondstico de vida en horas o pocos dias.

Sintoma refractario

Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con
los tratamientos disponibles, aplicados por médicos ex-
pertos, en un plazo de tiempo razonable. En estos casos
el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la seda-
cién paliativa

Sedacidn paliativa
Es la disminucién deliberada de la consciencia del en-
fermo, una vez obtenido el oportuno consentimiento,
mediante la administracion de los farmacos indicados y
a las dosis proporcionadas, con el objetivo de evitar un
sufrimiento insostenible causado por uno o mas sinto-
mas refractarios.

Cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias
u horas de vida, hablamos de sedacién en la agonia.



