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El final de vida es algo mas que el hecho de la muerte, es un concepto
mas amplio que engloba mas que un suceso bioldgico, abarca multiples
planosy la éticay acompafiamiento en el final de la vida, se entiende sélo
poniendo el acento en la asistencia, cuidados, confort y alivio a través
de una atencién compleja y global, compasiva, que cuida los entornos
y atenciones sanitarias, sociales, psicoldgicas, éticas y espirituales
que reciben la personay sus allegados. La enfermedad llega a un punto
en el cual ya no hay cura posible. Comienza un proceso que lleva a un
avance inevitable hacia la muerte, facilitando el proceso, acogiendo y
cuidando de la vulnerabilidad y garantizando por tanto la cobertura de
sus necesidades con el fin de mejorar la calidad de vida.

En la etapa de final de la vida, se trata a la persona y los sintomas de
la enfermedad, no a la enfermedad en si misma. La vida es un valor
prioritario, pero no absoluto. Existe la obligacion de reafirmar la
importanciade lavida considerando ala muerte como un proceso natural,
proporcionando el alivio necesario teniendo en cuenta los aspectos
psicolégicos y espirituales del paciente y sus allegados, ofreciendo un
sistema de apoyo global hasta que sobrevenga la muerte, dando opcién,
ante situaciones dificiles, en la toma de decisiones a la persona, si tiene
capacidad de hacerlo, o en su caso a sus allegados.
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En la sociedad actual, el proceso del final de la vida es especialmente
complejo generando una variedad de conflictos éticos que requieren de
una mirada atenta y respetuosa con la dignidad de la persona.

Con frecuencia, se plantean situaciones de gran complejidad que
requieren de procesos de deliberacién interdisciplinar, como los llevados
a cabo en los comités de bioética asistencial.

La ética profesional y asistencial exige acompafiar a morir dignamente,
siendo unimperativo ético de primer orden el respetar escrupulosamente
las decisiones que tome la personay paliar, de un modo integral, el dolor
y sufrimiento, facilitando el proceso de la muerte, teniendo en cuenta el
sistema de valores y de creencias de la persona.

EL DERECHO DE AUTONOMIA.

Las personas somos sujetos de derechos, con libre decision vy
responsabilidad en lo que concierne al cuerpoy la vida siempre y cuando
el ejercicio del derecho no ocasione perjuicios a terceros. Es lo que se
conoce como el principio de autonomia.

Hay ocasiones en las que la persona no es competente para tomar
decisiones dada su situacién de vulnerabilidad. En dichos casos se
debe indagar si existe, de manera registrada, una manifestacién de su
decisién previamente articulada en un documento de instrucciones
previas, voluntades anticipadas o testamento vital y, si no es asi, la
autonomia para decidir se subrogara a la familia y allegados o bien a
su representante legal, respetando el marco de valores y creencias de
la persona.
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Informar de una forma inteligible, veraz y adecuada a las personas sobre
los diagnésticos y prondsticos, ademas de ser una obligacién legal (Ley
41/2002), constituye un deber moral.

La veracidad constituye un deber basico de la ética profesional y, a su
vez, es el fundamento de la autonomia del paciente. Solo si el paciente
dispone de informacidn real y clara acerca de su situacién, podra decidir
como y de qué manera desea que se desarrolle el proceso de final de
su vida. También es importante tener en cuenta respetar el derecho del
paciente a no ser informado si asi lo desea.

La transmisién de informacién debe hacerse de forma fluida, evitando
falsas expectativas,adecuandoellenguajealacapacidad de comprensién
de las personas, sin sucumbir a la mentira piadosa, evitando asi, la
practica de paternalismo.
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EL DERECHO A LA INTIMIDAD.

Constituye uno de los derechos fundamentales de la personay debe ser
especialmente protegido por los profesionales y el entorno del paciente
en el proceso del final de la vida.

EL DERECHO DE EQUIDAD.

Constituye un principio ético basico en las cartas de derechos de
pacientes de la Unién Europea, por lo que toda persona debe ser tratada
con dignidad y con respeto durante el proceso final de vida sin caer en la
despersonalizacién u homogeneizacion de la asistencia, tratando a cada
persona, como un ser Unico e irrepetible, dotado de una biografia y de
unas circunstancias particulares y su atencion debe articularse de un
modo personalizado, atendiendo las necesidades de cada individuo en la
fase final de su vida.

LA LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO.

El principio de no maleficencia exige velar por mitigar y paliar el
sufrimiento, pudiendo la persona decidir cémo desea que se gestione
el tramo final de su vida. La perspectiva de la familia y profesionales
debe ser respetuosa con la voluntad de la persona y, en ningun caso,
debe someter a una coaccion o coercién de tipo emocional. La limitacién
del esfuerzo terapéutico es una figura ética aceptada por la practica
bioéticay el bioderecho, frente a la obstinacion terapéutica y distanasia,
teniendo en cuenta los deseos de la persona, diagnéstico, pronéstico y
sufrimiento secundario a una posible intervencién.

Las dimensiones éticas, sanitarias, sociales, espirituales y juridicas de

la atencidn a las personas que se encuentran en final de vida en nuestra
sociedad han sido motivo de debate social en los tltimos tiempos, lo que
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hallevadoadesarrollarlegislacién paragarantizarel derecho a participar
en la toma de decisiones en lo que respecta a la intervenciéon médico-
sanitaria de la persona. Algunas veces, debido a la enfermedad, la toma
de decisiones requiere de la ayuda de profesionales y allegados para
facilitar el proceso. Educar en la muerte es una asignatura pendiente.

Actualmente, en la sociedad existe una conciencia firme sobre la
necesidad del respeto a la dignidad de la persona, a su autonomia
personal e intimidad, que afectan, con especial interés y marcada
intensidad, al proceso final de la vida.

La legislacidn existente tanto en el plano estatal como en el autonémico
afirma estos principios:

- La Constitucién espafiola, en su articulo 10.1, proclama que
“la dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son
inherentes, el libre desarrollo de la persona, el respeto ala leyy a los
derechos de los demas, son fundamento del orden politico y de la paz
social”. En su articulo 15, consagra el “derecho de todos a la vida 'y
a la integridad fisica y moral” y en su articulo 18.1, “el derecho a la
intimidad personal y familiar”.

- La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocién de la autonomia
personal y de atencidn a las personas en situacion de dependencia,
en el articulo 45 del texto ratifica la redacciéon de un documento de
voluntades anticipadas o instrucciones previas ante el proceso del
final de la vida.
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El objetivo consiste en garantizar la voluntad de la persona en el
proceso final de su vida, asi como proscribir cualquier consecuencia
discriminatoria en la atencién que pudiera derivarse de dicha voluntad
y, especificamente, del rechazo a determinados tratamientos,
intervenciones o procedimientos.

Alrededor de estos criterios, que salvaguardan la autonomia de decision,
se ha conformado un consenso ético y juridico sobre determinados
contenidos y derechos, contando con el respaldo de instituciones como
el Consejo de Europa y la Unesco.

Se hace necesaria una requlacién por ley de las garantias y libertades
que aseguren, en cualquier supuesto, la dignidad de la persona haciay
en el proceso final de la vida.

LEGISLACION ACTUAL EN MATERIA DE PROCESO DEL FINAL DE VIDA.

« Constitucion Espafola- Articulo 10.1, Articulo 15, Articulo 18.1.

« Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia.

- Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién
y documentacion clinica. Articulo 11. Instrucciones previas.

- Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia
personal y de atencion a las personas en situacion de dependencia.
Articulo 45.

« Consejo de Europa, Articulo 5 del Convenio sobre los Derechos
Humanos y la Biomedicina suscrito en 1997 y la Unesco.

« Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de reqgulacién de la eutanasia.

« Ley 2/2010 de derechos y garantias de la persona en el proceso de
muerte - Andalucia.
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Ley Foral 8/2011 de derechos y garantias de la persona en el proceso
de la muerte - Navarra.

Ley 10/2011 de derechos y garantias de la dignidad de la persona en
el proceso de morir y de la muerte - Aragén.

Ley 1/2015 de derecho y garantias de la dignidad de la persona ante
el proceso final de su vida - Canarias.

Ley 4/2015 de derechos y garantias de las personas en el proceso de
morir - Baleares.

Ley 5/2015 de derechos y garantias de las personas enfermas
terminales - Galicia.

Ley 11/2016 de garantia de los derechos y de la dignidad de las
personas en el proceso final de su vida - Pais Vasco.

Ley de Derechos y Garantias al Final de la Vida - Asturias (aprobado
el 31 de enero de 2017).

Ley de derechos y garantias de las personas en el proceso final de la
vida - Madrid (aprobado el 2 de marzo de 2017).

-
s b
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El trabajo realizado ira siempre dirigido a respetar la dignidad, deseos y
preferencias de la personay, en su defecto, sus allegados en el caso de que
no pueda. Se pondra en valor toda la informacién transmitida para adaptar
y personalizar los cuidados.

Ejemplos de buena praxis:

- Evitar las derivaciones hospitalarias siempre que sea posible y la
persona asi lo desee.

- Elaborar un horario personalizado de atencién donde seran
participes todos los profesionales implicados. De esta manera podran
beneficiarsetanto la personausuariacomo susallegados, que también
formaran parte del cuidado y acompafiamiento de su ser querido.

« Revisar el tratamiento farmacoldgico para retirar todo aquello que
sea futil.

« Procurar una decoracién atractiva del comedor y de los elementos que lo
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componen, mesas, sillas, manteles, cuberteria y ambientacion general.

Consultar si la persona dispone de planificacién de cuidados o
decisiones anticipadas, documento de instrucciones previas o similar.

Tener prevista la evolucién de la enfermedad para contar siempre con
el tratamiento adecuado y asi contrarrestar cualquier sintoma.

Informar al equipo de soporte de atencién domiciliaria de paliativos
con tiempo para conseguir la colaboracién necesaria en estos casos.

Mantener las movilizaciones pasivas para disminuir o evitar el dolor,
prevenir las heridas, evitar complicaciones respiratorias y vasculares,
y mantener la movilidad conservada el mayor tiempo posible.

Evitar, en la medida de lo posible, los movimientos y transferencias
que causen dolor.

Mantener el asesoramiento permanente sobre entorno fisico para ir
adaptandolo a la evolucidén y peticiones de la persona usuaria.

Mantener la comunicacién verbal, no verbal, escucha activa y
emocional constante con la persona usuaria por parte de todos
los profesionales implicados, dando importancia a los gestos,
miradas y tacto.

Favorecer visitas de seguimiento para la identificaciéon del cuidador
principal y deteccién de temas pendientes.

Revisar la informacién y la percepcién de salud o enfermedad con el

usuario y allegados. Preparar para el proceso de posible deterioro,
situacion de dependencia y muerte.
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Se mantendra la valoracién tanto nutricional como de hidratacion
para hacer los cambios necesarios en la dieta tanto en cantidades,
consistencias o texturas, preponderando el bienestar de la persona. Es
probable que necesitemos aumentar las tomasy disminuir las cantidades.
Ejemplos de buena praxis:

« Respetar los gustos y preferencias de la persona respecto a la
alimentacién. Siella no puede manifestarlos, hablar consusallegados.

* Facilitar una buena higiene postural en las ingestas para evitar
atragantamientos y broncoaspiraciones.

» Dar el tiempo necesario a la persona para la ingesta, sin prisas.

« No luchar, ni obligar a comer si la persona se niega.

Los cuidados mas basicos como son la higiene y el cuidado de la piel
y mucosas se convierten en la piedra angular de la atencién. Por eso
requieren de un “trabajo compasién”.
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Ejemplos de buena praxis:

Cuidados de confort para prevenir o aliviar el sufrimiento y mejorar la
calidad de vida respetando sus preferencias y deseos (confort fisico,
mental, emocional y espiritual).

Hablar con la persona y no acerca de ella, entrar en la habitacién,
presentarse, dirigirse directamentey llamarle por sunombre. “Buenos
dias, Juan, soy Mercedes la coordinadora, he venido a verle”. Aunque
la persona usuaria no pueda responder, puede percibirnos, asi como
nuestro estado de animo y el ambiente del entorno. Es conveniente
establecer un clima de serenidad, es aconsejable que las expresiones
de tristeza y dolor se hagan fuera de la habitaciéon y respetar el
silencio.

Tablet/panel del estado de animo o pictograma para que la persona
exprese sus necesidades, deseos, confort y estado de animo en el
caso de que no pueda hablar o expresarse.

Recomendacones ambientales:

- Habitacién individual, amplia.
- Temperatura y ventilacién adecuadas.
- Limpieza sin productos olorosos fuertes.
- Evitar ruidos que no sean los elegidos por el usuario.
- La musicoterapia puede mejorar el estado de animo, disminuir el
- dolor, ayudar en la relajacién, evocar recuerdos.
Luzindirecta, natural, adaptar su uso a las necesidades de la persona.
- Visidn directa hacia el exterior desde la cama.
- Personalizacion del espacio con fotografias, vinilos, etc.
- Ambiente agradable y familiar.
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Medidas fisicas:

- Mantener la piel limpia, seca e hidratada.

- Realizacién de higiene bucal adecuada.

- Limpieza de fosas nasales para mejorar la respiracién y aliviar la
sequedad.

- Mantener los ojos limpios e hidratados.

- Mantener una buena higiene postural.

- Afeitado.

- Peluqueriay estética.

Ejemplos de buena praxis:
Durante el proceso final de vida.
« Incluir en la cartera de servicios de la residencia la posibilidad de

informacion y orientacion sobre el plan anticipado de decisiones y/o
documento de instrucciones previas o similar.

- Apoyo asistencial, social, psicoldgico y espiritual para el usuario y su
familia o allegados.

- Servicio de atencidn espiritual en los centros: las necesidades
espirituales pueden ser tan importantes como las fisicas, significan
encontrar un significado a la vida y cerrar temas pendientes con uno
mismo y con los demas.

« Recomendable contar en el centro con un profesional formado que

Pagina 14

visite a la persona para mantener conversaciones que traten el
dolor emocional, ayudar a no dejar asuntos pendientes sin resolver,
preparacién al duelo, etc.

Habilitar un espacio de descanso para familiares que acompaiian a
sus seres queridos en el final de su vida (nevera, cafetera, microondas,
sillones, etc.). Posibilidad de contar con un servicio de comidas.
Ofrecer infusiones, cena, etc. Posibilidad de habilitar un espacio,
terraza o similar, para que puedan salir a tomar el aire, etc.

Disponer de camas plegables, butacas reclinables o similar para que
sus allegados puedan acompafar en los ultimos momentos.

Seria conveniente que la residencia contara con una sala o espacio de
intimidad donde puedan abordarse conversaciones dificiles.

Favorecer las despedidas con familiares y allegados que vivan lejos si
la persona asi lo requiere (videollamada, llamadas de teléfono).

Visitar a las personas usuarias cuando estén ingresadas en el hospital
y estén en un momento delicado o en sus ultimos momentos.

Voluntariado especializado en acompainiamiento en el final de vida.

Buscaroportunidades enlosrecursosimplicados, como las parroquias,
asociaciones, etc., para colaborar en procesos de fin de vida.

Acompanarenlostemassocialesyjuridicosalapersonaysusallegados
que puedan surgir proporcionando informacién y orientacién.

Practicar rituales o practicas segun las creencias de la persona,
oracion, meditacion, etc.

Facilitar los encuentros con mascotas en lugares habilitados (terrazas,
jardines, etc..)
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Una vez se ha producido la muerte de la persona

Dar la opcién de poner un cartel informativo, esquela o similar en la
unidad de convivencia u otra zona habilitada por si alguna persona
allegada de la residencia quiere ir a despedirse y acompafar en
el velatorio o entierro. Ofrecer nombrar a los fallecidos en la misa
semanal.

Favorecer la atencién al duelo siempre que sea necesario.

Darel pésameyenviarunacartaalosallegados por parte del equipo. Si
es posible, acercarse al tanatorio para dar el pésame personalmente.

Rechazo al tratamiento: Las personas competentes tienen derecho a
rechazar cualquier tratamiento médico. De esta manera se respeta la
autonomia del paciente. La decision la toma el paciente. La muerte la
provoca la enfermedad.

Adecuacion del esfuerzo terapéutico: Ajuste de los tratamientos a
la situacién clinica. Supone la retirada o no instauracién de algin
tratamiento por resultar futil, que no mejora al paciente. La decisién
la toma el equipo sanitario. La muerte la provoca la enfermedad.

Sedacion paliativa: Disminucién del nivel de conciencia para aliviar
sintomas refractarios. La decisién la toma el equipo sanitario. La
muerte la provoca la enfermedad.
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Eutanasia: Significa etimolégicamente “buena muerte”. Consiste en
el acto deliberado de dar fin a la vida de una persona sin perspectiva
de cura con el objeto de evitar un sufrimiento. La decisién la toma el
paciente. La muerte la provoca un farmaco.

Morir con dignidad: vivir dignamente hasta el altimo momento.

Cuidados paliativos: asistencia total y activa a pacientes con una
enfermedad que ya no responden a tratamientos curativos, orientado
a solventar sintomas fisicos, psiquicos, sociales o espirituales. Este
cuidado integral incluye a los allegados.

Paciente en situacion terminal: Aquel enfermo con diagnédstico de
alguna enfermedad reconocida, progresiva, irreversible e incurable,
en donde el tratamiento recomendado es el paliativo. En el que se
espera como consecuencia de la enfermedad, la muerte, en un breve
lapso de tiempo, cercano a seis meses.

Agonia: Periodo de transiciéon entre la vida y la muerte, que se
caracteriza por la subsistencia de algunas funciones vitales
(respiratoria, circulatoria y nerviosa) y por la desaparicion de las
funciones intelectuales.

Sintoma refractario: aquel que no puede ser adecuadamente
controlado con los tratamientos disponibles, aplicados por médicos
expertos, en un plazo de tiempo razonable.

Sedacion terminal o sedacion en la agonia: la administracién
deliberadadefarmacosparaproducirunadisminuciénsuficientemente
profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un
paciente cuya muerte se prevé préxima, con la intencién de aliviar
un sufrimiento fisico y/o psicoldgico inalcanzable con otras medidas
y con el consentimiento explicito, implicito o delegado del paciente.
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- 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 tratamiento paliativo.

- Consentimiento informado: documento en el que se proporciona a
los pacientes informacién importante, como los riesgos y beneficios
posibles de un procedimiento o tratamiento médico, una prueba
genética o un ensayo clinico.

« Voluntades anticipadas, documento de instrucciones previas:
documento de instrucciones previas: documento escrito que contiene
las preferencias sobre los cuidados y tratamientos sanitarios que la
persona desea recibir, para que se cumplan en el momento en que no
tenga capacidad para expresarlas personalmente.

* Planificacion anticipada de decisiones: Proceso deliberativo y
estructurado mediante el cual una persona expresa sus valores,
preferencias y deseos, y de acuerdo con estos y en colaboracién
con su entorno afectivo y equipo asistencial, planifica cémo
quiere que sea la atencidn que deberia recibir ante una situacién
de complejidad o enfermedad grave que se prevé probable o en
situacion de fin de vida.
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CUIDA LA VIDA,
CUIDA LOS VALORES.

“Asi como una jornada bien empleada produce un
dulce sueiio, asi una vida bien usada produce una
dulce muerte.”

Leonardo Da Vinci
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