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PLAN NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS.
BASES PARA SU DESARROLLO

Aprobado por el Pleno del Congreso Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud, de 18 de diciembre de 2000






1. INTRODUCCION

El progreso cientifico hace posible curar muchas enfermedades antes in-
curables o letales. Las nuevas tecnologias médicas y el desarrollo de técnicas
de resucitacién hacen posible prolongar la supervivencia de una persona y di-
ferir el momento de la muerte. Por tanto, cada vez es mayor el nimero de
personas que pueden verse afectadas por el sufrimiento de una situacién ter-
minal en s{ mismos o en sus familiares.

A pesar de los continuos avances en el tratamiento del cdncer, cada afio mue-
ren de esta enfermedad alrededor de 90.000 personas en todo el territorio nacio-
nal, con una tasa de mortalidad de 228 por cada 100.000 habitantes (Servidor
Tempus, Instituto Nacional de Estadistica), lo que la sittia como una de las prin-
cipales causas de muerte en Espafa. Por otra parte, la mortalidad por cdncer ha
sufrido un aumento espectacular en los tltimos veinte afios (fig. 1), pasando de
60.000 casos en 1980 a 92.328 casos en 1998, aunque parece observarse una li-
gera desaceleracion del crecimiento en los afos finales del siglo.

El actual patrén demogréfico y de morbilidad hace esperar que en los pré-
ximos anos, ademds del nimero de muertes por cdncer, aumente el nimero de
pacientes con enfermedades crénicas y degenerativas y el nimero de pacientes
geridtricos.

Las personas en situacién terminal tienen necesidades especificas que inclu-
yen la correcta valoracién y tratamiento de su sintomatologfa (dolor, nduseas,
constipacién, disnea, etc.), el abordaje de la ansiedad, la verdadera comunica-
cién con el enfermo y sobre la enfermedad y, mds adn, el soporte e informacién
adecuado a la familia. Para todo ello, es necesario que el Sistema Nacional de Sa-
lud tenga en cuenta estos aspectos y que se organice para poder hacer frente a es-
tos nuevos retos asistenciales.
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Figura 1. Evolucién de la incidencia de muertes por cidncer en Espafia
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La mejora de la atencién de estos enfermos en fase avanzada y terminal, que
se identifica con los cuidados paliativos, es un elemento cualitativo esencial del
sistema de salud, debiéndose garantizar su adecuado desarrollo en cualquier
lugar, circunstancia o situacién, basdndose en los principios de equidad y co-
bertura de nuestra red sanitaria. Para obtener éxito en la aplicacién de estos
cuidados hard falta combinar dos tipos de estrategias: en primer lugar, la for-
macién bdsica en cuidados paliativos de todos los profesionales sanitarios y, en
segundo lugar, el desarrollo de programas especificos de cuidados paliativos
con profesionales capacitados y posibilidad de intervencién en todos los nive-
les asistenciales.

En Espana existen, en marzo del afio 2001, doscientos cuarenta y un dispo-
sitivos asistenciales de cuidados paliativos, la mitad de ellos, domiciliarios. Sin
embargo, la distribucién territorial es irregular (Anexo II). Se estima que cada
afo se atienden aproximadamente 23.000 pacientes terminales distintos con
estos dispositivos, de los cuales el 80% son pacientes oncoldgicos en fase ter-
minal. Se dispone de experiencias de todo tipo, consolidadas, y con excelentes
resultados medibles en efectividad. Se debe reconocer el esfuerzo de muchos
profesionales que han desarrollado servicios y programas de cuidados paliati-
vos, con un gran esfuerzo personal de dedicacién y de formacidn, asi como el
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realizado por la Asociacién Espafola Contra el Cdncer, la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos, la Sociedad Espafnola de Medicina Familiar y Comu-
nitaria, los Hospitales de San Juan de Dios, y otras Organizaciones No Guber-
namentales y el hecho de que cinco Comunidades Auténomas hayan disefiado
programas de cuidados paliativos.

Sin embargo, a pesar del creciente esfuerzo, esta desigualdad territorial y la
falta de cobertura a toda la poblacién, constituyen un problema.

El Pleno del Senado, en su sesién celebrada el dia 14 de septiembre de
1999, aprobé una mocién del Grupo Parlamentario Popular (publicada en el
Boletin Oficial de las Cortes Generales, Senado, Serie I, nimero 731, de fecha
13 de septiembre de 1999), instando al Gobierno a que en el marco del Conse-
jo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, y desde el respeto a las com-
petencias autonémicas establecidas y a las medidas puestas en marcha por las
diferentes Comunidades Auténomas, elaborase un Plan Nacional de Cuida-
dos Paliativos.

El movimiento de cuidados paliativos se inicié en el Reino Unido durante
los anos sesenta y setenta, como respuesta a las necesidades no satisfechas de los
enfermos en situacién terminal y sus familias y se expandié en el dmbito inter-
nacional.

En unos momentos de racionalizacién de costes, mantener o expandir los
programas requiere que los cuidados paliativos demuestren que pueden mejo-
rar los resultados clinicos especificos en pacientes y familias, es decir, que sea
mds eficiente para ambos recibir cuidados paliativos en comparacién con la
atencién convencional, no aumenten el coste y que la atencién sea mds ade-
cuada. Y esta evidencia existe ya en la experiencia concreta de los distintos pro-
gramas de atencién que se vienen desarrollando en Espana desde principios de
los afios noventa.

La experiencia de nuestros equipos de cuidados paliativos se ha hecho evi-
dente. La flexibilizacién de la prescripcién de opioides representé un avance
espectacular en la mejora de la atencién. También se observa una evolucién
hacia patrones de actuacién mds avanzados, dando respuesta a situaciones
complejas, e intervencién mds precoz.
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Los cuidados paliativos tienen un lugar propio en el sistema sanitario y pro-
curan una atencién integral a las personas, orientdndose hacia los objetivos del
enfermo, a la familia, al trabajo interdisciplinar, al cuidado de los cuidadores, a
la concepcién integral del sistema, al voluntariado, y a muchos otros aspectos,
de cardcter cualitativo, nada despreciables en momentos de cambio. Se debe
borrar la expresién «ya no se puede hacer nada», se aportan respuestas a situa-
ciones que se daban por perdidas, y al final, puede compararse cémo mueren
estos pacientes y cémo podian haberlo hecho.

Aunque existen especialidades mds susceptibles de abordar este tipo de
atencién (tales como oncologfa, radioterapia, medicina interna, hematologfa,
cirugfa y urgencias), hay que concienciar y establecer puentes con todos los
servicios hospitalarios y con la atencién primaria. El arma fundamental va a ser
la formacién. Se han realizado esfuerzos importantes en este campo, aunque
sin una planificacién global, siendo necesario definir mejor los estdndares y
profundizar en la formacién avanzada. También hay referentes claros y conso-
lidados de investigacién, actualmente en fase de expansién.

Ortro factor clave es el cambio radical en la demanda social, que ha identifi-
cado el desarrollo de los cuidados paliativos como un elemento cualitativo
esencial del sistema de salud.

Implantar unidades o equipos de cuidados paliativos requiere medidas for-
mativas y cambios organizativos, pero mejora notablemente la satisfaccién de
pacientes y familiares con un coste minimo.

Su implantacién debe ser priorizada y planificada por la Administracién
Sanitaria no sélo para mejorar la calidad de la atencién para pacientes en situa-
cién terminal, sino también para mejorar la eficiencia global y el uso apropia-
do de recursos en el sistema publico, en la bisqueda de la equidad, facilitando
que el acceso a estos nuevos cuidados sea semejante sin distincién de territorio,
recursos econémicos o informacién, adaptindose a las distintas necesidades
del paciente y de la familia. En cualquier caso, parece evidente que a nivel na-
cional debe establecerse una politica de cuidados paliativos, y no una planifica-
cién detallada de los mismos. Por ello, este documento establece en sus aparta-
dos las bases y prioridades de la atencién a pacientes en situacién terminal y en
los anexos se comentan algunos temas relacionados con la planificacién y orga-
nizacién de recursos.
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2. CONCEPTOS

Cuidados paliativos: asistencia total, activa y continuada de los pacientes y
sus familias por un equipo multiprofesional cuando la expectativa médica no
es la curacién. La meta fundamental es dar calidad de vida al paciente y su fa-
milia sin intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas,
psicoldgicas, espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Si es necesario
el apoyo debe incluir el proceso de duelo (5 mayo 1991. Subcomité Europeo

de Cuidados Paliativos de la CEE).

Situacion de Enfermedad terminal: Aquella en la que existe una enferme-
dad avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta
al tratamiento especifico, que provoca problemas como la presencia de sinto-
mas multifactoriales, intensos y cambiantes con la existencia de un gran im-
pacto emocional en enfermos, familiares y equipos, con un prondstico de vida
generalmente inferior a los seis meses, que genera una gran demanda de aten-
cién, y en la que el objetivo fundamental consiste en la promocién del confort
y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basada en el control de sinto-
mas, el soporte emocional y la comunicacién.

11






PRINCIPIOS GENERALES DEL PLAN

Garantizar a los pacientes en fase terminal los cuidados paliativos,
como un derecho legal del individuo, en cualquier lugar, circunstancia
o situacién, a través de las diferentes estructuras de la red sanitaria, de
forma que reciban la asistencia sanitaria, el apoyo psicolégico y la ayu-
da social que precisen sin distincién de tipo de enfermedad ni dmbito
de atencidn.

Asegurar la respuesta consensuada y coordinada entre los distintos ser-
vicios y niveles asistenciales, eliminando las diferencias existentes y ga-
rantizando la continuidad de este tipo de cuidados. Ello debe poder
conllevar cambios en la organizacién que permitan el trabajo interdis-
ciplinar y una adaptacién flexible a los requerimientos cambiantes de
los enfermos.

Facilitar la coordinacién de los servicios sanitarios y sociales dentro de
un programa de atencién integrado y personalizado para cada paciente.

Orientar la atencién al domicilio del paciente como lugar mds idéneo
para seguir su evolucién, control, apoyo y tratamiento.

Formar adecuadamente, en los distintos niveles que se establezcan, al
personal sanitario y social para la atencién de este tipo de pacientes,
tanto a nivel hospitalario como domiciliario, asi como a las familias.

Implantar y desarrollar estdndares de calidad para la atencién.

Asegurar que, a menos que el paciente elija otra cosa, reciba adecuado
tratamiento del dolor, incluso si este tratamiento tiene como efecto se-
cundario el acortamiento de la vida y que no es tratado contra su vo-

13
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8.

luntad ni influido o presionado; asi como que se le proporcione infor-
macién completa y verdadera, respetando su derecho a no ser informa-
do; y garantizando, en todo caso, su derecho a la autonomia y su
participacién como protagonista y no como sujeto pasivo en la toma de
decisiones de su proceso asistencial.

Asegurar que los cuidados paliativos estén firmemente establecidos en
la conciencia publica como elemento fundamental que contribuye a la
calidad de vida de los pacientes en situacién terminal



4. OBJETIVOS

El fin del Plan Nacional de Cuidados Paliativos consiste en garantizar el
derecho legal e individual de los enfermos en situacién terminal a la asistencia,
en cualquier lugar, circunstancia o situacidn.

El objetivo general del Plan es mejorar la calidad de vida de enfermos en si-
tuacién terminal y sus familias, de manera racional, planificada y eficiente, ga-
rantizando los cuidados paliativos segtin los principios rectores del Sistema

Nacional de Salud:

e Ofreciendo una cobertura que responda a las necesidades, con financia-
cién preferentemente publica.

e Impulsando la coordinacién de los niveles asistenciales y de los recursos
disponibles, aprovechando todos los existentes.

o Asegurando la equidad, sin distinciones de tipo de enfermedad ni 4mbi-
to de atencidn.

e Proporcionando calidad, efectividad, y eficiencia en el uso de los re-
cursos.

e Consiguiendo la satisfaccién de pacientes, familias y profesionales.
Los objetivos especificos son:

e Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar
de las necesidades del paciente.

e Facilitar la coordinacién con otros sectores implicados, dentro de un
programa de atencién integrado y personalizado para cada paciente.

e Orientar la atencién al domicilio del paciente como lugar mds idéneo
para seguir su evolucidn, control, apoyo y tratamiento en esta fase final.

15



16

PLAN NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. BASES PARA SU DESARROLLO

o Asegurar el desarrollo e implementacién de estdndares para la atencién
adecuada.

e Impulsar la formacién de los profesionales implicados, asi como de las
familias o cuidadores.



5. TIPO DE PACIENTES.
CRITERIOS DE INCLUSION

Todos los pacientes con una enfermedad terminal son susceptibles de
ser atendidos con criterios de cuidados paliativos. La responsabilidad de su
atencién reside en el conjunto de la red convencional de atencién sanitaria.
Sin embargo, determinadas situaciones, por su complejidad, requerirdn de
servicios especificos de cuidados paliativos, en el domicilio o en el hospital.
Este es el caso de muchos de los pacientes con cdncer avanzado. La inter-
vencién de los equipos especificos debe basarse en principios de efectividad
y eficiencia, y debe reservarse para la atencién de enfermos y situaciones de
complejidad, promoviendo la capacidad de resolucién de los recursos con-
vencionales (mediante la formacidn, la interconsulta y la atencién compar-

tida).

[. Definicién de los pacientes con necesidades de atencién paliativa

Personas con una enfermedad terminal y sus familias, en los que predomi-
nan las necesidades relacionadas con la calidad de vida (sintomas fisicos, emo-
cionales, impacto social, espiritual), con prondstico de vida limitado, a causa
de cdncer, sida, enfermedades crénicas evolutivas, sindromes geridtricos de de-
terioro u otras patologias.

17
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II.  Criterios de intervencién de los equipos especificos

En relacion al paciente:

— Diificultad en el control sintomdtico (por ejemplo: disnea, hemoptisis,
estado confusional, dolor neuropdtico o mixto de mal prondstico, obs-
truccién intestinal, etc.).

— Escasa respuesta a terapéutica convencional (por ejemplo, a la morfina
oral, antieméticos orales) y que requiere tratamiento mds complejo (por
ejemplo, rotacién de opioides o antieméticos SHT).

— Necesidad de tratamientos complejos (tecnologia o complejidad psico-
social).

— Dificultades de adaptacién emocional.

En relacion a las familias:

— Dificultades pricticas, emocionales, de cuidados o de adapracién a la si-
tuacién.

— Riesgo de duelo patolégico.

— Claudicacién del cuidador informal.

18



6. BASES DE LA ATENCION EN CUIDADOS
PALIATIVOS

e Atencidn integral e individualizada, cubriendo los aspectos fisicos, psi-
colégicos, sociales y espirituales.

e Importancia del soporte emocional y la comunicacién
o El enfermo y su familia son la unidad a tratar.

e Respeto y proteccién de la dignidad y del principio de autonomia del pa-
ciente en situacién terminal.

e Actitud activa y positiva en la realizacién de los cuidados, superando el
«no hay nada mds que hacer».

® Megjora en el conocimiento, evaluacién y tratamiento de los sintomas
que aparecen en esta fase de la enfermedad.

e Importancia del soporte emocional y la comunicacién.

19






7. TIPOS DE MEDIDAS

La estructura sanitaria debe adaptarse para dar una respuesta adecuada a la
atencién al paciente en situacién terminal. Bdsicamente no consiste en au-
mentar los recursos, pero si, fundamentalmente, adecuarlos.

No obstante, lo mds efectivo es la combinacidn de medidas, sincrénicas vy si-
nérgicas: combinar la implantacién de recursos especificos con medidas de
adaptacién de los recursos convencionales, o bien, asociar la formacién de pro-
fesionales de atencién primaria con la implantacién de equipos especificos de
soporte domiciliario. Deben tomarse medidas simultdneas en todos los 4mbi-
tos (hospitales, centros sociosanitarios, equipos de atencién primaria, comuni-
dad), promoviendo una concepcidn integral y sectorizada. En cada caso, de-
ben distinguirse las medidas iniciales recomendables de las posteriores.

Ha de tenerse en cuenta que las medidas que tienen impacto a corro (im-
plantacién de un equipo), medio (formacién inicial equipo) o largo plazo (for-
macién bdsica pregrado), pueden combinarse sin confundirse. De entre los as-
pectos de estructura a considerar, el mds relevante es el de la formacién y
capacitacién de los profesionales especificos.

En todos los casos, la mejor accesibilidad a los opioides, la formacién, la
evaluacién de resultados, y la implantacién y desarrollo de los estdndares son
medidas asociadas imprescindibles.

21
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A.  Mejora de los recursos convencionales (atencion primaria, hospitales,

centros residenciales)

Tienen como objetivo general la mejora de la atencién en todos los dmbitos
de atencién, de cobertura universal.

A.1

AN BE P

© N

9.

Medidas comunes a todos los dmbitos:

Formacién de nivel bésico o intermedio

Mejora de las actitudes

Mejora del trabajo interdisciplinar

Coordinacién sectorizada de recursos

Atencién especifica a aspectos emocionales y sociales

Implantacién de protocolos de actuacién: Dolor, agonfa, sintomas,
claudicacién familiar, etc.

Documentacién especifica

Etica clinica

Evaluacién de necesidades y monitorizacién de resultados

Estas medidas deberdn combinarse con otras especificas dirigidas a aten-
cién primaria, hospitales y centros residenciales

A.2.  Equipos de atencion primaria:

N —

LN
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Promocidn activa de la atencién domiciliaria

Cambios de la organizacién que mejoren la accesibilidad (atencién
continuada)

Atencién especifica al duelo familiar

Referentes con formacién intermedia en todos los equipos, que acttien
como soporte (consultores)

Coordinacién entre niveles asistenciales
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A.3.  Servicios Especiales de Urgencias (061, 112):

Formacién a nivel bdsico
Mejora de las actitudes
3. Coordinacién con los demds niveles y dispositivos asistenciales

N —

A.4. Hospitales

Servicios-diana: oncologfa, medicina interna, geriatria, cirugfa general, ur-
gencias

1. Cambios de la organizacién del trabajo cotidiano dirigidos a mejorar el
confort del paciente y de sus familiares (habitacién individual en ago-
nfa, cuidados de enfermerfa especificos, flexibilizacién de horarios, die-
tas, etc.)

2. Promocién activa de la presencia y cuidados de la familia, sin restric-
ciones horarias

3. Tendencia a ubicacién en zonas mds tranquilas, con personal mds ca-
pacitado y voluntario

4. Tiempos y espacios para la informacién y comunicacién

5. Coordinacién con otros niveles y dispositivos asistenciales

A.5. Centros residenciales

1. Cambios en la organizacién que permitan adaptarse a situaciones de
deterioro

2. Ubicaciones preferentes de enfermos en situacién de agonia

3. Coordinacién con equipos de soporte

B.  Recursos especificos

Se definen como aquellos equipos multidisciplinares con formacién y de-
dicacién especificas, y un volumen de nuevos enfermos anuales que garanticen
experiencia y referencia.

23
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B.1.

B.2.

—_

Hay varios tipos de recursos especificos: equipos de apoyo (hospital,

domicilio, sistema integral), unidades (camas), y/o centros especificos
monogréficos.

Las actividades pueden ser: Atencién a enfermos hospitalizados, aten-

cién ambulatoria, hospital de dfa, atencién domiciliaria, atencidn telefs-
nica especializada

Podemos considerar aspectos de estructura, proceso (actividades) y re-

sultados como los elementos para definir a los recursos especificos

Equipos de soporte o apoyo

Estdn formados por varios profesionales que cuentan con formacién
especifica y que desarrollan su trabajo en equipo. Pueden ser equipos
bdsicos si la composicién es minima (médicos y enfermeras) o comple-
tos si estdn formados por mds profesionales como psicélogos, trabaja-
dores sociales u otros.

Las funciones de un equipo de apoyo son: atencién directa de enfermos
y familias, soporte y consulta a otros equipos, formacién, coordinacién
de recursos

El 4mbito de actuacién de un equipo de soporte puede ser hospitalario,
domiciliario, o indistintamente en ambos, en el marco de un sistema
integral, independientemente de su dependencia administrativa.

La formacion avanzada especifica es fundamental para desarrollar su labor

Unidades especificas de cuidados paliativos

Deben ser atendidas por un equipo completo

La estructura fisica debe permitir el confort de enfermos, la presencia
permanente de la familia, y el trabajo interdisciplinar

Pueden estar ubicadas en hospitales, en centros sociosanitarios o de
media estancia, o en recursos de cardcter residencial.

La dimensién, estancia media y otros indicadores pueden ser variables,
en funcién del tipo de enfermos (agénicos, complejos, crénicos) y su
complejidad.

Formacién avanzada especifica



8.

CARACTERISTICAS DEL MODELO
DE ATENCION

N

LN

Integral: cubre todas las necesidades del paciente, incluyendo los as-
pectos sanitarios, psicoldgicos, sociales y espirituales.

Integrado en la red asistencial del sistema sanitario.

Sectorizado por dreas sanitarias.

Coordinado entre los niveles y servicios de atencién especializada (hos-
pitales de agudos y hospitales de media y larga estancia) y de atencién
primaria (equipos y modelo tradicional y unidades de apoyo domicilia-
rio), y entre estos dos niveles entre si.

Abierto a la coordinacién con los recursos sociales (servicios sociales,
voluntariado y ONGs).

Formado por equipos interdisciplinares y multiprofesionales.

25






9. FORMACION E INVESTIGACION

La formacién en cuidados paliativos es una prioridad para todo el sistema
de atencién (social y sanitario) que estd implicado en estos cuidados al final de
la vida. Se reconocen tres diferentes niveles: bdsico, intermedio, avanzado, que
tendrdn objetivos, métodos y prioridades distintas. En la formacién deberdn
implicarse las Universidades, Sociedades Cientificas y Administraciones para
conseguir un uso mds eficiente de los recursos y garantias de implantacién.

1. FORMACION
A. Nivel bdsico

Con un objetivo de impregnacién, dirigida fundamentalmente a las actitu-
des y conocimientos generales, debe ser universal —preferentemente en pre-
grado—, para todos los profesionales de la salud. Con objeto de alcanzar una
cobertura elevada en los profesionales que ya han realizado su formacién de
pregrado, debe extenderse hacia los planes de formacién continuada.

Hay varios métodos con experiencia en Espana, incluyendo un curso bdsi-
co interdisciplinar, cursos a distancia, y cursos adaptados a situaciones concre-
tas. Deberfa incluirse como materia en el curriculum de pregrado.

B. Nivel intermedio

Dedicado a habilitar para la resolucién de problemas comunes, dirigida a
profesionales que atienden un ndmero elevado de enfermos en situacién ter-
minal (Oncologia, Geriatria, Medicina Interna, Atencién Primaria, etc.).
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Los métodos pueden ser cursos avanzados asociados a estancias en servicios
o recursos especificos en cuidados paliativos.

C. Nivel avanzado

Habilita para responder a situaciones complejas de atencién y estd orienta-
da, preferentemente, a profesionales que tendrdn dedicacién especifica.

A la formacién avanzada se accede después de una formacién sélida en cada
profesién. Las vias convencionales son las estancias superiores a tres meses en
servicios competentes, que cuenten con una amplia experiencia, prestigio pro-
fesional, prdctica clinica basada en las pruebas cientificas y acreditacién docen-
te, unidas a la participacién en programas docentes avanzados.

2. INVESTIGACION

Si es importante la formacién, también es muy importante la investiga-
cién, que permita desarrollar acciones basadas en los resultados, conocer la uti-
lidad de los recursos y programas puestos en funcionamiento y trabajar de la
manera mds adecuada posible, para satisfaccién de los enfermos, sus familias y
de los profesionales que trabajan con ellos.

Por ser los cuidados paliativos un campo de conocimiento de reciente defi-
nicién, una parte importante de la investigacién ird orientada a demostrar la
calidad, eficacia y eficiencia de los recursos disefiados.

Se prestard atencidn a la realizacién de estudios multicéntricos y se debe
alentar la constitucién de grupos cooperativos. Estas medidas son indispensa-
bles para responder a muchas de las cuestiones que los cuidados paliativos tie-
nen planteadas, no sélo en lo referente al tratamiento del dolor o al control de
otros sintomas, sino también a los demds aspectos de la enfermedad terminal.



10. EVALUACION DEL PLAN

Este Plan, como cualquier otro, debe ser evaluado periédicamente. Por lo
tanto, el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud evaluard su
puesta en marcha y funcionamiento. Los cuidados paliativos afiaden y poten-
cian valores a los sistemas de salud, pero ello no les exime de ser evaluados me-
diante indicadores, tanto de estructura como de proceso y resultados, inclu-
yendo entre éstos la satisfaccién de enfermos y familias.

A continuacién se relacionan una serie de posibles indicadores orientativos
en diferentes dmbitos: estructura, procesos y resultados. Algunos de ellos son
dificiles de medir, otros son indicadores groseros, pero posibilitan compara-
ciones internacionales al ser los mds utilizados.

Indicadores de estructura

e Existencia de un programa de cuidados paliativos en la Comunidad Au-
ténoma

e N.o de recursos especificos de cuidados paliativos en funcionamiento

e N.o deactividades de formacién pregraduada: porcentaje de facultades y

escuelas universitarias con esta formacién incluida en el curriculum de

pregrado

N.° de actividades de formacién de postgrado de nivel bésico

N.° de actividades de formacién de postgrado de nivel intermedio

N.o de actividades de formacién de postgrado de nivel avanzado

% médicos y enfermeras de Atencién Primaria y servicios de hospitala-

rios-diana con formacién especifica sobre el total de personal sanitario
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Indicadores de proceso

Cobertura poblacional de enfermos atendidos por recursos convencio-
nales y especificos de cuidados paliativos

N.° de visitas/paciente en situacién terminal realizadas por los recursos
convencionales y especificos

® % servicios convencionales que cumplen los estdndares bdsicos
® % equipos de Atencién Primaria con cumplimiento de atencién domi-

ciliaria programada a enfermos en situacién terminal

o N.° recetas estupefacientes/profesional/ano
® 9% cumplimiento de protocolos y escalones terapéuticos
e Consumo de opiodes potentes (analgésicos del tercer escalén de la

OMS) (DDD o Kg/millén habitantes/afo)

Calidad de los informes de derivacién desde atencién primaria a aten-
cién especializada

Numero de pacientes con informe de alta hospitalaria en el que conste:
tipo de cdncer, complicaciones, nivel de informacién y recomendaciones
terapéuticas

Indicadores de resultados

distribucién de la mortalidad total y por tipo de proceso oncolégico se-
gun el lugar de fallecimiento

® 9% pacientes con sintomas controlados en el tltimo mes de vida
e Estancia media de los enfermos en unidades especificas en el tltimo mes

de vida

® % de pacientes en programa que acuden a urgencias hospitalarias
e grado de satisfaccién de los usuarios (paciente-familia) con la atencién

de los recursos especificos
grado de satisfaccién de los profesionales que trabajan en el 4rea de ac-
tuacién o referencia de un recurso especifico (equipo o unidad).

Otros Indicadores de recursos especificos

Unidad de Cuidados Paliativos

— N.° de ingresos/afo

— N.o de altas. Distribucién por motivo de alta.
— N.°o de estancias.
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— N.° de exitus. % de mortalidad.
— Distribucién de los ingresos por grupos de patologias y por servicios
de procedencia.

e Equipos de Consulta
— N.° de interconsultas.
— N.° de consultas de seguimiento.
— Actividades de formacién impartidas.
— N.° de protocolos o gufas de prictica clinica elaboradas.
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ANEXO I. Oficio del Senado comunicando la aprobacién de una
Mocién sobre la elaboracién de un Plan Nacional de Cuidados Paliativos

El Pleno del Senado, en su sesién celebrada el dia 14 de septiembre de 1999,
ha aprobado la mocién nimero 194, del Grupo Parlamentario Popular en el Se-
nado (publicada en el Boletin Oficial de las Cortes Generales, Senado, Serie I, nd-
mero 731, de fecha 13 de septiembre de 1999), con el siguiente texto:

«El Senado insta al Gobierno a que en el marco del Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud, y desde el respeto a las competencias estableci-
das y a las medidas puestas en marcha por las diferentes Comunidades Auté-
nomas, elabore un Plan Nacional de Cuidados Paliativos sustentado sobre los
siguientes principios:

e Garantizar a los pacientes en fase terminal los cuidados paliativos en
cualquier lugar, circunstancias o situacién, dentro de las diferentes es-
tructuras de la red sanitaria, de forma que éstos reciban la asistencia sani-
taria, el apoyo psicoldgico y la ayuda social que precisen sin distincién de
tipo de enfermedad ni 4mbito de atencién.

o Asegurar la respuesta consensuada entre los distintos niveles asistenciales
—asistencia primaria y especializada—, eliminando las diferencias exis-
tentes y garantizando la continuidad de este tipo de cuidados. Ello debe
poder conllevar cambios en la organizacién que permitan el trabajo in-
terdisciplinar y una adaptacién flexible a los requerimientos cambiantes
de los enfermos.

e Facilitar la coordinacién de los servicios sanitarios y sociales dentro de
un programa de atencién integrado y personalizado para cada paciente

e Orientar la atencién al domicilio del paciente como lugar mds idéneo
para seguir su evolucién, control, apoyo y tratamiento en esta fase final

e Formar adecuadamente, en los distintos niveles que se establezcan, al
personal sanitario y social para la atencién de este tipo de pacientes, tan-
to a nivel hospitalario como domiciliario, asi{ como a sus familias».

Con mi mds alta consideracidn.
Palacio del Senado, a 15 de septiembre de 1999

Esperanza Aguirre Gil de Biedma. Presidenta del Senado
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ANEXO III.  Implantacién

o Los elementos de un plan racional de cuidados paliativos podrian ser:

Evaluacién de necesidades y de situacidn.

Definicién clara de objetivos.

Medidas a adoptar en recursos generales.

Estdndares, normativa, sistema de financiacién y concertacidn.
Plan de implantacién, con medidas a corto, medio y largo plazo.
Puesta en marcha de recursos especificos.

Formacién de profesionales y familias.

Facilitacién del uso opioides.

Evaluacién de resultados.

WRNAN RN =

1. Evaluacién de situacion y de necesidades

En el Anexo II se recogen los Recursos especificos de cuidados paliativos que
existfan a marzo de 2001, por comunidades auténomas y tipos de dependencia.
Deberfa establecerse la situacién un afo después. Para ello, se contaria con la So-
ciedad Espafiola de Cuidados Paliativos y con las Comunidades Auténomas,
transferidas y no, ya que en algunos casos estos programas se establecen a través
de las Consejerfas de Salud, mediante convenios con organizaciones privadas,
principalmente la Asociacién Espafiola Contra el Céncer, la Orden Hospitalaria
San Juan de Dios y Organizaciones No Gubernamentales.

2. Definicion clara de objetivos

Los definidos en el apartado 4.

3. Medidas a adoptar en recursos convencionales

— Cada drea debe tener acceso a un equipo de referencia.

— Formacién de los profesionales sanitarios y no sanitarios que trabajan
en atencién sanitaria.

— Cambios de la organizacién para promover la atencién domiciliaria y
mejora del confort de los pacientes mientras estdn ingresados.

47



PLAN NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. BASES PARA SU DESARROLLO

48

— Atencién especifica a la familia.
— Establecimiento de protocolos en atencién primaria y hospitalaria.
— Atencién especifica al dolor.

4.  Estdndares, normativa, sistema de financiacion y concertacion

— Desarrollo de los cuidados paliativos como prestacién sanitaria finan-
ciada por el Sistema Nacional de Salud.

— Establecimiento del Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

— Plan de coordinacién de recursos (por Comunidades Auténomas).

— Concertacién con los servicios privados u ONGs.

— Aproximacién de costes: Aunque los cuidados paliativos son eficientes,
en el sentido de que cuesta m4s la atencién hospitalaria cldsica, no cabe
duda de que en un primer momento habria que asumir un coste suple-
mentario de implantacién, ya que el ahorro nunca lo es, sino que las ca-
mas que quedan libres por la implantacién de estos servicios, vienen a
ser ocupadas rdpidamente por otros pacientes, segin el esquema cldsico
por el que en asistencia sanitaria nunca se ahorra dinero, sino que se uti-
liza mds eficientemente.

Las medidas en recursos generales, son principalmente organizativas, de ra-
cionalizacién. Consisten mds en cambio de actitud, organizacién e inclusién
entre los planes de formacién ya existentes, de cursos sobre cuidados paliati-
vos, En la segunda fase, de establecimiento de equipos de referencia, el coste
serfa de 18 millones/drea de salud, coste del equipo bdsico de soporte. Ahora
bien, si estos profesionales son «redistribuidos» de los recursos existentes, el
coste serfa minimo y tinicamente supondria reorganizacién.

5. Plan de implantacion, con medidas a corto, medio, y largo plazo

A definir con cada Comunidad Auténoma:

— Medidas a corto plazo: medidas en recursos convencionales.
— Medidas a medio plazo: equipos de soporte o apoyo.
— Medidas a largo plazo: unidades especificas de cuidados paliativos.
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6. Puesta en marcha de recursos especificos
En orden creciente (en el tiempo y en recursos):

— Un equipo bdsico de soporte, en Atencién Primaria u hospitalaria, de
referencia, por dreas sanitarias.

— Inclusién de otros profesionales para completar el equipo, por 4rea sani-
taria. Estos equipos pueden ser domiciliarios, hospitalarios, o mixtos.

— Unidades especificas: hospitalarias, domiciliarias u hospital de dfa. Pue-
den estar situadas en hospitales de agudos, de media y larga estancia o en
centros sociosanitarios.

— Programa coordinado de atencién en cuidados paliativos: combina los re-
cursos especificos de Cuidados Paliativos (Equipos o Unidades) con to-
dos los demds recursos convencionales (Equipos de Atencién Primaria y
Servicios de Atencién Especializada), y con otros sectores no sanitarios.

7. Formacion de profesionales y familias

Segtin el esquema en tres niveles anteriormente descrito. Debe incluirse
también formacién de las familias en cuidados de apoyo y mantenimiento y
preparacién del duelo.

8.  Facilitacién del uso de opioides

Premisa bdsica para que funcione cualquier plan de cuidados paliativos. Ha
existido cierta resistencia al uso de opioides por parte de los médicos por desco-
nocimiento de su mecanismo de accién, dosis terapéuticas y posibilidad de adic-
cién. También ha existido resistencia por parte de la Administracién para facili-
tarlos. Estas restricciones han disminuido y hay que tener en cuenta que las dosis
de seguridad son muy altas, que las posibilidades de adiccién son escasas con es-
tas dosis (y ademds intrascendentes con la esperanza de vida que tienen estos pa-
cientes), y que lo primero es el confort del paciente y la ausencia de dolor.

9.  Evaluacion de resultados

Como todo plan, es un elemento fundamental, para reconducir desviacio-
nes y efectuar futuras mejoras.
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ANEXO IV. Guia orientativa para la elaboracién de un plan a nivel de 4rea

Fase 1-Proyecto inicial:

e Elaboracién de un proyecto de implementacién de Cuidados Paliativos
concreto y escrito.
e Seleccién y formacién del niicleo inicial de profesionales.

El proyecto inicial debe incluir:

e Descripcién del entorno y de los recursos, con evaluacién de las necesi-
dades de los usuarios potenciales.

e Definicién de la poblacién diana.

Descripcidn de las actividades previsibles: captacidn, criterios de inclu-

sién, valoracién, seguimiento, derivacién, educacién sanitaria.

Descripcién estructural del recurso propuesto.

Criterios y mecanismos de seleccién de los profesionales especificos.

Mecanismos de formacién de los profesionales.

Presupuesto anual previsible.

Plan estratégico de implementacién a 5 afos.

Fase 2- Puesta en marcha

e Creacién del grupo estable de profesionales del equipo.

o Obtencién de consenso interno: objetivos, procedimientos terapéuticos,
protocolos clinicos, organizacién interna.

e Consenso externo con Equipos de Atencién Primaria, Hospitales de re-
ferencia y Servicios Especiales de Urgencias (112, 061).

e Formacién especifica reglada.

e Investigacién.

e Inicio de las actividades de evaluacién de resultados.
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Fase 3- Consolidacion

e «Busqueda» de profesionales clave en Atencién Primaria a los que se for-
mard especificamente en Cuidados Paliativos (unidad bdsica en cada
zona de salud) y que actuarfan como ondas expansoras del proyecto.

e Creaci6én de un Equipo de Soporte a la Atencién Domiciliaria en cada
Area de Salud.

e Creacién de recursos especificos de Cuidados Paliativos (camas) en hos-
pitales de referencia.

e Existencia de camas para Cuidados Paliativos en hospitales de me-
dia-larga estancia.

e Formacién y apoyo de cuidadores informales (familia).

e Incorporacién del voluntariado.

Fase 4- Avanzada

52

Creacién de uno o varios centros de referencia bdsicos con la misién de:

Servicio bibliogréfico y documentacidn.

Formacién avanzada en Cuidados Paliativos.

Evaluacién continuada del programa.

Estudios de investigacién multicéntricos.

Formacién de formadores.

Equipo multidisciplinar de apoyo y consulta: psicélogo, abogado, tera-
peuta ocupacional, etc.

Criterios centrados en el paciente y enfocados a la actuacion

Independientemente de que cada centro y/o servicio sanitario ha de seguir
trabajando con criterios de calidad total y prictica de la medicina basada en la
evidencia, es decir «haciendo lo correcto de manera correcta», a continuacién
se especifican algunos criterios con el fin de facilitar el trabajo de los profesio-
nales a la hora de elaborar estos apartados y aportar ideas y enfoques concretos
en la atencidn a pacientes durante las dltimas fases de la vida.
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1) Criterios enfocados a la atencién coordinada y multidisciplinar de
los recursos convencionales y/o de los recursos especificos, y de los
dos niveles asistenciales; es decir, servicios médicos, servicios qui-
rdrgicos, equipos-unidades de cuidados paliativos o equipos de
atencién primaria:

a)

b)

Se facilitan y/o disponen espacios funcionales que garanticen la in-
timidad del proceso de morir, el acompafiamiento y la prictica de
las creencias o derechos éticos del paciente en situacién terminal.
Siempre se ofrecen alternativas terapéuticas a los pacientes que
ejercen su derecho a negarse a determinados tratamientos o a tra-
tamientos que prolonguen su vida, luchando contra el abandono
(o el «<no hay nada que hacer»), asi como contra la hiperactividad
diagnéstica o terapéutica.

Las alternativas terapéuticas ofertadas retinen criterios de efica-
cia probada, es decir, son tratamientos basados en la evidencia
cientifica.

Se evalta el estado fisico, psicolégico y social de cada paciente,
fundamentalmente dirigido a enfocar las actuaciones para:

— el tipo de asistencia

— el lugar o ubicacién mds adecuada para el paciente

— el consentimiento informado / deseos explicitos del paciente
o familia

— la planificacién del alta

Los equipos sanitarios reinen la informacién a partir de las dife-
rentes evaluaciones de todos los servicios o profesionales partici-
pantes, y priorizan las actuaciones en funcién de las necesidades y
situacién de gravedad o deterioro del paciente.

El plan terapéutico y el plan de cuidados se elaboran en equipo,
integrando a los profesionales de los servicios participantes y de
otros niveles asistenciales, y garantiza los cuidados adecuados para
la atencién integral del paciente y su familia.

Se documentan en la historia clinica los aspectos relevantes de la
atencién a estos pacientes, tales como:
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— evolucién y respuesta al tratamiento de sintomas presentes.
Registros, escalas de valoracién y protocolos clinicos especifi-
cos para las situaciones comunes, complejas o identificadas
como 4reas de mejora de esta prdctica clinica.

— informacién disponible (paciente y familia)

— deseos explicitos (testamento vital,...)

2) Ciriterios enfocados a los recursos especificos de Cuidados Paliativos, es

decir, Equipos o Unidades de Cuidados Paliativos:

Se define el tipo de servicio, componentes, objetivos terapéuticos,
ubicacidn, circuito y forma de acceso.

El trabajo asistencial del servicio estd centrado en la atencién del
paciente y su familia.

La metodologia de trabajo incluye y potencia el «trabajo en equi-
po» y con otros equipos.

Existe documentacién especifica para el registro de informacién y
planes terapéuticos adecuados a la situacidn de estos pacientes.
Se cuenta con plan de formacién interna y se participa en progra-
mas de formacién externa en relacién con temas clinicos de Cui-
dados Paliativos.

Se establecen lineas de investigacién propias, o en colaboracién
con otros servicios, en temas de interés o de mejora de la aten-
cién sanitaria.

Se facilitan lineas de trabajo para la coordinacién de los diferentes
niveles asistenciales u otros sectores sociales.

Se difunden y aplican los principios éticos bdsicos del 4mbito sani-
tario, y se facilita la informacién al paciente y su consentimiento
durante la relacién clinica.
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I. Introduccién

Dentro del Convenio de Colaboracién suscrito por el Consejo General del
Poder Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, se celebré el dia 1 de oc-
tubre una Jornada conjunta sobre Decisiones al final de la vida.

Durante el desarrollo de las ponencias y el debate, se hizo patente la necesi-
dad de llegar a un consenso sobre una uniformizacién de términos, asi como
de elaborar una propuesta de actuaciones en este dmbito. La existencia de una
Comisién Especial del Senado para el Estudio de la Eutanasia, que podria be-
neficiarse de una propuesta de ese tipo, hacfa mds urgente dicho consenso.

Con estos objetivos, se creé un Grupo de Trabajo a propuesta de ambas
instituciones convocantes, constituido por las personas resefiadas al final del
documento.

La primera reunién tuvo lugar el dia 19 de octubre de 1998.
Los aspectos considerados fueron:

Situaciones clinicas frecuentes.

Consentimiento informado.

Conceptos terapéuticos relevantes.

Términos relacionados con alargamiento/acortamiento de la vida.
Propuesta de regulacién legal a partir de las reflexiones precedentes.

Tras los trabajos realizados, se alcanzé un documento de consenso el dia 3

de mayo de 1999.
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II. Objetivos

Discutir y generar consenso acerca de situaciones y definiciones relevantes

al final de la vida.

III. Situaciones clinicas frecuentes

Para describirlas se utilizaron diversos pardmetros: los relativos a la enfer-
medad, su impacto en autonomia y calidad de vida, las posibilidades de res-
puesta al tratamiento especifico, y el prondstico. Como es légico, se trata de
definiciones de cardcter multifactorial, en las que debe tenerse muy en cuenta
la asociacién y concurrencia de los distintos pardmetros.

1. Enfermedad avanzada

Enfermedad incurable, con respuesta variable al tratamiento especifico, de
curso progresivo, gradual, con diverso grado de afectacién de autonomia y ca-
lidad de vida, que probablemente evolucionard hacia la muerte a medio plazo.

2. Enfermedad terminal

Enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible, que afecta a autonomia 'y
calidad de vida (debido a sintomas, impacto emocional, pérdida de autonomifa),
con muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un
prondstico de vida limitado a meses, en un contexto de fragilidad progresiva.

3. Situacion de agonia

La que precede a la muerte cuando ésta se produce de forma gradual, y enla
que existe deterioro fisico severo, debilidad extrema, alta frecuencia de trastor-
nos cognitivos y de la conciencia, dificultad de relacién e ingesta y pronéstico

de vida de dfas.

4.  Minusvalia grave cronica

Situacién en la que se produce en el afectado una incapacitacién de manera
generalizada de valerse por sf mismo, sin que existan posibilidades fundadas de
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curacién y, en cambio, s existe seguridad o gran probabilidad de que tal inca-
pacitacién vaya a persistir durante el resto de la existencia de esa persona.

Las limitaciones inciden fundamentalmente sobre su autonomia fisica y acti-
vidades de la vida diaria, asi como sobre su capacidad de expresién y relacién. En
ocasiones puede suponer la dependencia absoluta de apoyo tecnoldgico.

5. Estado vegetativo persistente

Constituye una variante especialmente significativa del supuesto anterior,
que se caracteriza por la pérdida de modo irreversible de la conciencia y la de-
pendencia absoluta de apoyo tecnoldgico para la supervivencia.

IV. El consentimiento informado

1.  Contenido y procedimiento

De acuerdo a la legislacién sanitaria, todo paciente debe consentir a una in-
tervencién antes de que se realice y, por ende, tiene derecho a rechazarla aun-
que sea beneficiosa para él desde el punto de vista del profesional. Para poder
ejercer este derecho el paciente debe conocer su diagndstico y prondstico, de
qué intervencién se trata, qué beneficios y qué riesgos conlleva, y cudles son las
alternativas.

A tal fin, el profesional debe transmitirle esta informacién de forma verbal,
inteligible y, en la medida de lo posible, en el seno de una relacién de confianza
entre ambos. Sélo si el paciente ha recibido tal informacién estard en condicio-
nes de aceptar o rechazar la intervencidn.

En determinadas intervenciones —segun los criterios cominmente adop-
tados, vinculados a peculiaridades del procedimiento diagndstico o terapéuti-
co— deberd suscribirse un documento de consentimiento informado en el
que figurard, en sus rasgos esenciales, qué informacidn se le ha facilitado al pa-
ciente y el consentimiento del mismo (o la falta de él). Este documento no
puede, en ningidn caso, sustituir a la informacién verbal, ya que se estima que
el documento no es el modo adecuado de informar sino sélo la garantia de que
se ha dado tal informacién.
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2. Incapacidad para consentir

Un obstdculo fundamental para obtener un consentimiento informado es
que el paciente no tenga capacidad de discernimiento y/o decisién, sea porque
no la ha adquirido atn, dada su edad o condiciones mentales, sea porque la ha
perdido a lo largo de su vida o como consecuencia de la propia enfermedad.

Se considerard que una persona tiene la capacidad de discernimiento y de-
cisién cuando tenga capacidad natural de juicio para comprender, una vez in-
formada, el sentido y trascendencia de su resolucién y para decidir en conse-
cuencia. La minorfa de edad o la declaracién civil de incapacitacién no
excluirdn de modo automdtico tal capacidad.

Si la incapacidad es leve —o transitoria pudiéndose demorar la interven-
cién— deberd acomodarse la informacién al paciente y la obtencién de su
consentimiento a tales circunstancias.

Sila incapacidad es grave y permanente —o transitoria pero sin que proce-
da médicamente una demora del tratamiento— el derecho a consentir o re-
chazar el tratamiento corresponderd a los representantes legales, familiares o
allegados en el orden legalmente previsto. La decisién de éstos deberd estar ins-
pirada en la voluntad o preferencia presuntas del paciente que llegé a tener ca-
pacidad de discernimiento o decisién en algin momento de su vida, o en el
mejor interés del paciente que en ningiin momento tuvo tal capacidad.

Si no se dispone de la decisién de los representantes legales, familiares o
allegados, o existen motivos fundados para pensar que la decisién de éstos no
se ajusta a los criterios que se acaban de mencionar, la decisién corresponderd a
los profesionales, inspirados, asimismo, en tales criterios. En casos dificiles el
comité de ética asistencial puede ser de gran ayuda.

3.  Declaraciones vitales

Primard sobre la decisién de los representantes legales, familiares, allegados
o profesionales, segin los casos, la declaracién del paciente expresada previa-
mente por escrito en condiciones de plena capacidad de discernimiento y deci-
sién y en la que aluda, aun de modo genérico pero inequivoco, a cudles sean
sus opciones ante determinadas situaciones clinicas o a quién debe tomar las
decisiones en su nombre.
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Deberd reglamentarse con precisién los requisitos que deberd cumplir un
documento de estas caracteristicas para poseer la validez aqui otorgada.

4. Intervenciones fitiles

Si una intervencién no estd indicada por futil (véase definicién infra), no
habrd obligacién del profesional de practicarla aunque exista la solicitud del
paciente o de sus representantes, familiares o allegados.

V. Conceptos terapéuticos relevantes

1.  Analgesia

Se entiende como el control del dolor, combinando medidas farmacoldgi-
casy generales. La analgesia correcta, asi como la eliminacién o reduccién de
los demds sintomas que alteran la calidad de vida, debe ser un objetivo priori-
tario en todas las fases evolutivas de la enfermedad.

En casos de dolor intenso, la morfina y otros derivados opioides, adminis-
trados preferentemente por via oral, son los firmacos de eleccién para el con-

trol del dolor.

2. Sedacion

Tiene diversas acepciones en funcién de las variadas situaciones en las que
se aplica. En todas ellas se combina el objetivo fundamental de controlar algu-
nos sintomas, con una posible disminucién de la consciencia.

e Administracién de firmacos para controlar sintomas neuropsicolégicos

especialmente molestos, como la ansiedad, el delirio, la confusién, el in-
somnio, y que puede disminuir el nivel de consciencia.
En general, se trata de una medida gradual, susceptible de tomarse con la
participacién del enfermo o, en su defecto, de sus familiares, allegados...,
y que puede llegar a la sedacién completa como doble efecto del trata-
miento de los sintomas.
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e Administracién de firmacos para tratar situaciones extremas, con fre-
cuencia previsibles (hemorragias masivas, delirio, crisis de disnea inten-
sa, agonfa con gran disconfort), en las que existe gran angustia.

Esta medida, al igual que en el caso anterior, puede tomarse con participa-
cién del enfermo o, en su defecto, de sus familiares, allegados..., al ser ge-
neralmente previsible. El grado de sedacién normalmente serd completo.

e Aparicién de distintos grados de sedacién como doble efecto de la anal-
gesia, generalmente transitorios
En este caso, el enfermo o, en su defecto, sus familiares, allegados... deben
estar informados de la posible presentacién de este efecto secundario.

3.  Cocktail litico (cacotanasia)

Administracién de firmacos, generalmente por via endovenosa, con el ob-
jetivo comun de abolir la consciencia y acortar la vida, llevado a cabo de mane-
ra brusca y no gradual, generalmente sin participacién del enfermo, a peticién
de la familia o por decisién del equipo terapéutico.

La prictica del cockzail litico muestra una cierta incapacidad de los equipos
médicos para resolver los problemas habituales de control de sintomas e im-
pacto emocional en enfermos y familiares.

4.  Tratamiento futil

Una intervencién es fuitil cuando no produce beneficio al paciente. Tam-
bién se incluyen supuestos en los que el beneficio puede ser muy pequefo y,
por tanto, la intervencién puede no estar indicada.

Si una intervencién no estd indicada por futil, no hay que realizarla, aun-
que la solicite el paciente o su familia.

Al final de la vida es frecuente que la mayor parte de las intervenciones sean
ftiles, salvo las que calman el dolor o procuran confort al paciente. Desconec-
tar a un paciente de un respirador, no darle antibidticos ante una infeccién o
suspender una nutricién con medios extraordinarios son ejemplos de inter-
venciones que se suelen suspender porque se consideran futiles.
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5. Reflexiones a tener en cuenta a la hora de precisar en los casos concretos
las calificaciones precedentes

e Los avances en los métodos analgésicos hacen poco frecuente en los ser-
vicios con experiencia la sedacién con un objetivo puramente analgésico.

e La frecuencia de uso de la sedacién en servicios especificos de cuidados
paliativos es del 20%.

e Lasedacidn se distingue de otras prdcticas como el cockzaillitico en fun-
cién de los siguientes pardmetros:

a.  Un objetivo claro de controlar los sintomas arriba mencionados o la
angustia.
La participacién del enfermo y la familia en la toma de la decisién.

c. El cardcter gradual de las medidas.

d. Una decisién médica tomada de manera interdisciplinar.

VI. Términos relacionados con el alargamiento/acortamiento de la vida

1. «Buena prdctica» médica

Dentro de la consideracién de buena prdctica médica se pueden incluir los
siguientes comportamientos:

a. No aplazamiento de la muerte.
b. No prolongacién artificial de la vida.
c. Anticipacién de la muerte como doble efecto.

En relacién con los conceptos anteriores se han de hacer las siguientes
precisiones:

e Los comportamientos precedentes van referidos a las situaciones clinicas
mds arriba descritas.

e La omisién o la interrupcién de un tratamiento médico deben conside-
rarse términos complementarios, con el mismo valor clinico, ético y juri-
dico.

e Seentiende por doble efecto, en el contexto precedente, la precipitacién
de la muerte como efecto secundario de la analgesia o la sedacién, sin ser
aquélla el objetivo terapéutico primario.
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e Lautilizacién de los términos de eutanasia pasiva o indirecta para descri-
bir los conceptos anteriores no resulta apropiada, pues estamos ante
comportamientos insertos en la buena préctica médica y orientados en la
idea de que intervenir sin limite no tiene sentido.

2. Eutanasia

Produccién directa de la muerte, de una persona que padece una enferme-
dad avanzada o terminal, o una minusvalia grave crénica, que le produce sufri-
mientos considerado —por la mayoria de las personas— importantes y senti-
dos subjetivamente como insoportables.

Aspecto fundamental de esta definicidn es, asimismo, que la muerte es oca-
sionada por otra persona, en general un profesional sanitario.

El concepto se ha de diferenciar del de ayuda al suicidio, en el que el paciente
en las condiciones sanitarias aludidas solicita también la muerte al médico pero, en
este caso, el medio que el médico facilita lo aplica el propio paciente.

La diferencia es muy relevante desde el punto de vista legal, porque el suici-
dio no estd penado y las colaboraciones al suicidio sélo son punibles si consis-
ten en una induccién al suicidio o en una ayuda esencial para su realizacién.

Tanto la eutanasia como la ayuda al suicidio son raras en la prictica, aun-
que parte de su excepcionalidad puede deberse a que estdn prohibidas. En
cualquier caso, son mucho menos frecuentes que las descritas anteriormente
dentro del apartado de la buena prictica médica, en las que se toman decisio-
nes a veces muy dificiles.

VII. Propuesta de regulacién legal a partir de las reflexiones precedentes

1. Supuestos descritos como de buena prdctica médica

La intervencién de los profesionales sanitarios deberd ajustarse estricta-
mente a los requisitos del consentimiento informado tal como han sido esta-
blecidos en el apartado III.
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Con tal fin, procede una reforma de la Ley General de Sanidad, y en espe-
cial de sus articulos 10 y 11, para que queden claramente establecidos los prin-
cipios siguientes:

a. Se deberdn regular con mayor precisién todos los aspectos relativos al
consentimiento informado previo a la prictica de cualquier tratamien-
to médico, atendiendo, en la medida de lo posible, a los aspectos y so-
luciones aportadas mds arriba.

b. Deberd establecerse claramente que la configuracién legal del consen-
timiento informado as{ desarrollada es también de aplicacién a todos
los supuestos incluidos dentro de lo que hemos denominado «buena
préctica médicar.

Dado el cardcter especialmente delicado de las actuaciones médicas en es-
tos ultimos supuestos, habrd de garantizarse adecuadamente la seguridad juri-
dica del personal sanitario interviniente. A tales efectos, éste deberd disponer
de protocolos especificos, adecuados y fiables a través de los cuales se establezca
el procedimiento para verificar

a. la concurrencia de la situacién sanitaria extrema,
b. el suministro de la informacién correspondiente,
c. laaveriguacién de la auténtica voluntad del paciente o sus representantes.

Se deberdn ofrecer, legal o reglamentariamente, alternativas eficaces para el
paciente en casos de objecién médica.

2. Supuestos descritos como de eutanasia o ayuda médica punible
al suicidio

Toda conducta con la que se pretenda inducir al paciente para que solicite la
eutanasia o se suicide con ayuda médica deberd seguir siendo considerada delito.

La peticién de la eutanasia no es una prictica muy extendida en nuestro
pais. A través de una atencién adecuada y con la creacién suficiente de unida-
des de cuidados paliativos, se podria contribuir de una manera decisiva a miti-
gar el dolor y ayudar a los enfermos a morir dignamente. No obstante, frente a
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situaciones extremas, deberfa pensarse en la posibilidad de que nuestro orde-
namiento juridico ofreciera soluciones algo mds adecuadas.

En todo caso, y frente a cualquier reforma posible, referida a la eutanasia o a la
ayuda médica al suicidio en relacién con las situaciones clinicas anteriormente
descritas, se deberfan respetar, como minimo, las siguientes condiciones:

a.  Que la peticidn fuera de persona mayor de 18 afios con capacidad na-
tural de juicio.

b. Que constara la solicitud expresa, inequivoca y reiterada del paciente,
no admitiéndose ningtin tipo de representacién de su voluntad por
otras personas.

c.  Que cualquier actuacién se llevara a cabo por un médico o por cual-
quier otra persona bajo su direccién.

d.  Que el procedimiento fuera supervisado por un comité de ética o enti-
dad similar.

En Madrid, a 3 de mayo de 1999.
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RECOMMENDATION 1418 (1999)

1. The vocation of the Council of Europe is to protect the dignity of all
human beings and the rights which stem therefrom.

2. Medical progress, which now makes it possible to cure many previ-
ously incurable or fatal diseases, the improvement of medical techniques and
the development of resuscitation techniques, which make it possible to pro-
long a person’s survival, to defer the moment of death. As a result the quality
of life of the dying is often neglected, and their loneliness and suffering ig-
nored, as is that of their families and care-givers.

3. In 1976, in its Resolution 613, the Assembly declared that it was
«convinced that what dying patients most want is to die in peace and dignity,
if possible with the comfort and support of their family and friends», and
added in its Recommendation 779 (1976) that «the prolongation of life
should not in itself constitute the exclusive aim of medical practice, which
must be concerned equally with the relief of sufferingy.

4. Since then, the Convention for the Protection of Human Rights and
Dignity of the Human Being with regard to the Application of Biology and
Medicine has formed important principles and paved the way without explic-
itly referring to the specific requirements of the terminally ill or dying,.

5. The obligation to respect and to protect the dignity of a terminally ill
or dying person derives from the inviolability of human dignity in all stages of
life. This respect and protection find their expression in the provision of an ap-
propriate environment, enabling a human being to die in dignity.

6. This task has to be carried out especially for the benefit of the most
vulnerable members of society, a fact demonstrated by the many experiences
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of suffering in the past and the present. Just as a human being begins his or her
life in weakness and dependency, he or she needs protection and support

when dying.

7. Fundamental rights deriving from the dignity of the terminally ill or
dying person are threatened today by a variety of factors:

i. insufficient access to palliative care and good pain management;

ii. often lacking treatment of physical suffering and a failure to take into
account psychological, social and spiritual needs;

iii.  artificial prolongation of the dying process by either using disproportion-
ate medical measures or by continuing treatment without a patient’s consent;

iv. the lack of continuing education and psychological support for
health-care professionals working in palliative medicine;

v. insufficient care and support for relatives and friends of terminally ill
or dying patients, which otherwise could alleviate human suffering in its vari-
ous dimensions;

vi. patients’ fear of losing their autonomy and becoming a burden to,
and totally dependent upon, their relatives or institutions;

vil. the lack or inadequacy of a social as well as institutional environment
in which someone may take leave of his or her relatives and friends peacefully;

viii.  insufficient allocation of funds and resources for the care and sup-
port of the terminally ill or dying;

ix. the social discrimination inherent in weakness, dying and death.

8. The Assembly calls upon member states to provide in domestic law
the necessary legal and social protection against these specific dangers and
fears which a terminally ill or dying person may be faced with in domestic law,
and in particular against:

i. dying exposed to unbearable symptoms (for example, pain, suffoca-
tion, etc.);

ii. prolongation of the dying process of a terminally ill or dying person
against his or her will;

iii. dying alone and neglected;

iv.  dying under the fear of being a social burden;

v. limitation of life-sustaining treatment due to economic reasons;

vi. insufficient provision of funds and resources for adequate supportive
care of the terminally ill or dying.
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9. The Assembly therefore recommends that the Committee of Minis-
ters encourage the member states of the Council of Europe to respect and pro-
tect the dignity of terminally ill or dying persons in all respects:

a. byrecognising and protecting a terminally ill or dying person’s right to
comprehensive palliative care, while taking the necessary measures:

i. to ensure that palliative care is recognised as a legal entitlement of the
individual in all member states;

ii. to provide equitable access to appropriate palliative care for all termi-
nally ill or dying persons;

iii. to ensure that relatives and friends are encouraged to accompany the
terminally ill or dying and are professionally supported in their endeavours. If
family and/or private networks prove to be either insufficient or over-
stretched, alternative or supplementary forms of professional medical care are
to be provided;

iv.  to provide for ambulant hospice teams and networks, to ensure that
palliative care is available at home, wherever ambulant care for the terminally
ill or dying may be feasible;

v. to ensure co-operation between all those involved in the care of a ter-
minally ill or dying person;

vi. to ensure the development and implementation of quality standards
for the care of the terminally ill or dying;

vii.  to ensure that, unless the patient chooses otherwise, a terminally ill or
dying person will receive adequate pain relief and palliative care, even if this
treatment as a side-effect may contribute to the shortening of the individual’s
life;

viii.  to ensure that health professionals are trained and guided to provide
medical, nursing and psychological care for any terminally ill or dying person
in co-ordinated teamwork, according to the highest standards possible;

ix. to set up and further develop centres of research, teaching and train-
ing in the fields of palliative medicine and care as well as in interdisciplinary
thanatology;

x. to ensure that specialised palliative care units as well as hospices are es-
tablished at least in larger hospitals, from which palliative medicine and care
can evolve as an integral part of any medical treatment;

xi. to ensure that palliative medicine and care are firmly established in
public awareness as an important goal of medicine;
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b. by protecting the terminally ill or dying person’s right to self-determi-
nation, while taking the necessary measures:

i. to give effect to a terminally ill or dying person’s right to truthful
and comprehensive, yet compassionately delivered information on his or
her health condition while respecting an individual’s wish not to be in-
formed;

ii. to enable any terminally ill or dying person to consult doctors other
than his or her usual doctor;

iii. to ensure that no terminally ill or dying person is treated against
his or her will while ensuring that he or she is neither influenced nor pres-
sured by another person. Furthermore, safeguards are to be envisaged to
ensure that their wishes are not formed under economic pressure;

iv. to ensure that a currently incapacitated terminally ill or dying
person’s advance directive or living will refusing specific medical treat-
ments is observed. Furthermore, to ensure that criteria of validity as to
the scope of instructions given in advance, as well as the nomination of
proxies and the extent of their authority are defined; and to ensure that
surrogate decisions by proxies based on advance personal statements of
will or assumptions of will are only to be taken if the will of the person
concerned has not been expressed directly in the situation or if there is no
recognisable will. In this context, there must always be a clear connection
to statements that were made by the person in question close in time to
the decision-making situation, more precisely at the time when he or she
is dying, and in an appropriate situation without exertion of pressure or
mental disability. To ensure that surrogate decisions that rely on general
value judgements present in society should not be admissible and that, in
case of doubt, the decision must always be for life and the prolongation of
life;

v. to ensure that — notwithstanding the physician’s ultimate therapeutic
responsibility — the expressed wishes of a terminally ill or dying person with re-
gard to particular forms of treatment are taken into account, provided they do
not violate human dignity;

vi. to ensure that in situations where an advance directive or living will
does not exist, the patient’s right to life is not infringed upon. A catalogue of
treatments which under no condition may be withheld or withdrawn is to be

defined;
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c. by upholding the prohibition against intentionally taking the life of
terminally ill or dying persons, while:

i. recognising that the right to life, especially with regard to a terminally
ill or dying person, is guaranteed by the member states, in accordance with Ar-
ticle 2 of the European Convention on Human Rights which states that «no
one shall be deprlved of his life intentionally»;

ii. recognising that a terminally ill or dying person’s wish to die never
constitutes any legal claim to die at the hand of another person;

iii. recognising that a terminally ill or dying person s wish to die cannot
of itself constitute a legal justification to carry out actions intended to bring
about death.
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