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Resumen:

En el presente trabajo, se realiza una revisién bibliografica sobre los cuidados paliativos con el
propdsito de conocer la trascendencia de esta disciplina aplicada a pacientes en fase terminal,
el papel que ejerce la enfermeria en este tipo de cuidados y la introduccién de la eutanasia como
una nueva prestacién dentro de la cartera de servicios que se brinda en nuestro pais.

La sociedad actual sufre un manifiesto incremento de esperanza de vida y, por ende, de
envejecimiento. Esto ha supuesto un aumento de enfermedades con caracter incurable v,
resultantemente, un crecimiento exponencial de pacientes que precisan de asistencia paliativa.
Pese a que el fin Ultimo de los profesionales sanitarios continta siendo curativo, se ha producido
un cambio de paradigma asistencial. Para garantizar una muerte digna y el confort al paciente y
a sus familias, el principal objetivo de los cuidados paliativos, se requiere de un equipo
interdisciplinar, maxime de un equipo de enfermeria que abogue por el bienestar de las
personas. Ante las diferentes probabilidades terapéuticas al final de la vida se incluye la
controvertida eutanasia, en la que, una vez mas, la enfermera juega un papel crucial.

Palabras clave: “Cuidados paliativos”, “fase terminal”, “enfermeria” y “Eutanasia”.

Abstract:

This paper reviews the literature on palliative care in order to learn about the importance of this
discipline applied to terminally ill patients, the role of nursing in this type of care and the
introduction of euthanasia as a new service within the portfolio of services provided in our
country.

Today's society is clearly experiencing an increase in life expectancy and, therefore, in aging. This
has led to an increase in incurable diseases and, as a result, an exponential growth in the number
of patients requiring palliative care. Although the ultimate aim of healthcare professionals
continues to be curative, there has been a change in the care paradigm. To guarantee a dignified
death and comfort for patients and their families, the main objective of palliative care, an
interdisciplinary team is required, especially a nursing team that advocates for the well-being of
the patient. The different therapeutic options at the end of life include the controversial issue of
euthanasia, in which, once again, the nurse plays a crucial role.

VA4

Key words: “Palliatives cares”, “terminal phase”, “nursing” and “euthanasia”.
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Introduccion:

Debido al aumento de la esperanza de vida de los ultimos afios, se ha producido un
notable incremento en el envejecimiento de la poblacion espafiola y, consecuentemente, de la
cronicidad. En la actualidad se estima que 3 de cada 4 descensos son atribuibles a la progresion
de una enfermedad crdnica. Todo esto, sumado a la demanda generalizada de atencién centrada
en la persona que permita una muerte digna, supone un desafio de salud publica para los paises
desarrollados ). Ademas, constituye un nuevo reto para los profesionales sanitarios que, hasta
la fecha, circunscribian su espacio de actuacién al ambito preventivo y/o curativo 2.

Aproximadamente 400.000 personas fallecen en nuestro pais anualmente ©. Se estima que
entre el 50-60% de las mismas lo hacen habiendo recorrido un proceso de deterioro en el ultimo
afo de su vida hasta llegar a una fase terminal. Por otra parte, del total de hospitalizaciones que
se producen de manera anual, entre un 8% y un 22% corresponden a enfermos en esta etapa
dltima de afectacién crénica .

Muchas de estas personas llegaran al final de sus dias experimentando un intenso sufrimiento y
precisando de una alta demanda asistencial. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala
que, cada afio, mas de 56,8 millones de personas a nivel mundial requieren cuidados paliativos
(CP), de las cuales, tan sélo un 14% reciben la asistencia paliativa que precisan 9.

El propio concepto de CP tiene un reducido trayecto histérico. No serd hasta 1967 cuando la
enfermera britanica Cicely Saunders inaugurd el St. Christopher’s Hospice. Un hito histérico que
alumbrd, consecuentemente, el movimiento hospice, responsable del modelo que
mayoritariamente impera en los centros de CP del mundo ). La OMS define los cuidados
paliativos como «cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a
terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafiantes y la
consideracion de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la
mdxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados
paliativos son también aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con
tratamientos especificos» ®),

No se puede negar que hoy en dia la atencidon a los pacientes terminales es un derecho
reconocido por organismos internacionales, ademdas de una prestacién sanitaria estrictamente
detallada en la legislacion espafiola como sello distintivo de un sistema de salud de calidad, tanto
de dmbito nacional como autonémico .

A los CP se introduce un nuevo derecho individual y, a su vez, una nueva prestacién en la cartera
de servicios del Sistema Nacional de Salud (SNS) de nuestro pais con la reciente aprobacion de
la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacién de la eutanasia, dirigida a aquellas
personas en fases terminales o con enfermedades crdnicas e incurables y que no desean
continuar con su vida .

La regulacion de la eutanasia en Espafia ha supuesto un hito histérico. Se trata de la culminacion
de un largo y complejo proceso que ha suscitado y suscita numerosos e intensos debates
publicos tanto en la sociedad en su conjunto, como entre los propios profesionales de la salud;
encargados de conducir y llevar a cabo esta practica 9.

Justificacion del tema:

Coincidiendo con mi rotatorio en el area de envejecimiento y con el fin de resolver mi curiosidad
y voluntad por conocer en detalle temas tan vigentes como los CP o la Ley de Eutanasia, fueron
los principales motivos de mi eleccién.
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Objetivo general:
El objetivo general de este trabajo es:
e Establecer el rol de enfermeria en los cuidados paliativos a partir de las evidencias
bibliograficas.

Objetivo/s especifico/s:
e Recopilar informacién sobre los cuidados paliativos al final de la vida.
e Analizar los beneficios de recibir cuidados paliativos en el hogar.
e Revisar la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia y
analizar su relacién con el desempefio/rol de enfermeria.

Metodologia:

Para la realizacién del presente trabajo de fin de grado (TFG), se realizd una revision
integradora de la literatura entre el mes de noviembre del afio 2022 y el mes de marzo del afo
2023, con el fin de aglutinar la evidencia cientifica relacionada con el papel que ejercen los
profesionales de enfermeria en el contexto de los cuidados paliativos.

Para obtener la evidencia cientifica mds reciente, se llevd a cabo una busqueda mediante el uso
de Medical Subject Headings (MeSH) y los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) como
lenguaje controlado junto a sus equivalentes palabras clave como lenguaje natural. Los
descriptores seleccionados fueron los siguientes: “cuidados paliativos”, “palliative care”,
“enfermo terminal”, “terminal patient”, “enfermeros”, “nurses”, “enfermeria”, “nursing”,
“cuidados paliativos domiciliarios”, “home palliative care”, “eutanasia”, “euthanasia”, entre
otros.

Se llevd a cabo una busqueda exhaustiva de la literatura cientifica en diferentes bases de datos
como PubMed, Google Académico, UCrea y Elsevier. Asi mismo, se ha hecho uso de paginas web
de organismos nacionales e internacionales como la Organizacidn Mundial de la Salud, el
Ministerios de Sanidad, el Instituto Nacional de Estadistica, la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, etcétera. Por otro lado, empleé articulos o trabajos obtenidos de fuente secundaria.

Los descriptores estandarizados se combinaron mediante el uso de operadores booleanos como
“AND”, para encontrar articulos que incluyesen todos los términos seleccionados u otro operador
booleano como “OR”, empleado para hallar estudios que incluyesen al menos uno de los
términos empleados en la busqueda.

Con el fin de alcanzar los objetivos planteados con anterioridad y de que los datos aporten a la
investigacion, no se tenga resultados ambiguos, duplicados o informacién que se desvia del tema
principal, fue necesario realizar una estrategia delimitando la busqueda bibliografica con los
siguientes criterios de inclusion y de exclusién:

Criterios de inclusion:

e Articulos publicados en los ultimos 5 afios (con excepciones porque se ha considerado
util para el desarrollo del trabajo).

e Articulos publicados en castellano o en inglés.

e Articulos de acceso gratuito.

Criterios de exclusion:

e Articulos sin texto completo gratuito.
e Articulos de baja relevancia para la tematica de estudio.
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e Articulos duplicados en las distintas bases de datos.

Tras la realizacién de busqueda en las diferentes bases de datos, la totalidad de articulos
encontrados fue de 1811, 556 pertenecientes a PubMed, 325 a Google Académico, 773
resultados en Elsevier y 157 en UCrea. A continuacién, se aplicaron los filtros segun los criterios
de inclusién y exclusion y la bdsqueda se vio reducida en 724. Seguidamente, se procedio a la
lectura del titulo y/o resumen para seleccionar los articulos que contenian el tema tratado,
obteniéndose un total de 48. Finalmente, se llevé a cabo una lectura mds profunda y el nimero
de articulos se redujo a 14 articulos.

Descripcion de los capitulos
Para la realizacion de este trabajo, se decidié disgregar el contenido de este en tres partes.

Capitulo 1: Los Cuidados Paliativos.

Este capitulo se divide en los siguientes apartados. En primer lugar, se define el concepto de los
CP y se desarrollan sus objetivos. Posteriormente, se realiza una breve descripcion de la
evolucion de los mismos desde sus origenes. Finalmente, se centra en la situacion de los
cuidados en Espaiia en la actualidad.

Capitulo 2: Papel de la enfermeria en los Cuidados Paliativos.

Esta parte del trabajo estd centrada en el papel que ejercen los profesionales de enfermeria en
la prestacion de CP. Se analizan algunos de los aspectos que se consideran mds relevantes y se
comenta, adema3s, los beneficios de los CP domiciliarios.

Capitulo 3: Ley de Eutanasia en Espaiia.

En dltima instancia, se contextualiza la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de
la eutanasia. A continuacién, se describen los requisitos y fases del proceso de solicitud de la
ayuda para morir. Asimismo, se focaliza en el rol de enfermeria en el proceso de eutanasia.
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Capitulo 1: Los cuidados paliativos
1.1 Definicién y objetivos de los cuidados paliativos

Para comenzar a hablar sobre los CP es preciso analizar las acepciones que el
Diccionario de la Lengua Espafiola de la Real Academia Espafiola plantea & 1%);

e Cuidar deriva del antiguo coidar, y este del latin cogitdare “pensar”. Nos muestra cinco
acepciones: “Poner diligencia, atencidn y solicitud en la ejecucién de algo”,
“Asistir, guardar, conservar”, “Discurrir, pensar”,
“Mirar por la propia salud, darse buena vida” o “Vivir con advertencia respecto de
algo”.

e Paliar proviene del latin tardio palliGre “tapar”, y esta deriva del latin pallium “manto”,
“prenda de vestir exterior”. Pese a este origen, “Mitigar la violencia de ciertas
enfermedades” y “Mitigar, suavizar, atenuar una pena, disgusto, etc.” son las primeras
acepciones que nos propone. No obstante, su etimologia nos conduce a otras
definiciones como “Disculpar, justificar algo” e, inclusive, “Encubrir, disimular,
cohonestar”.

No fue sino hasta el afio 1980 cuando la OMS aprobd e incorpord oficialmente el concepto de
CP. Asi mismo, promovié el Programa de Cuidados Paliativos como parte del Programa de
Control de Cancer (&1213),

Una década después, en 1990, La OMS adopta la definicidon propuesta por la Asociacidon Europea
de Cuidados Paliativos, calificandolos de «cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad
no responde a tratamiento curativo» y, precisando que, «el control del dolor y de otros sintomas
y de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial» 1% 13,

La ultima definicion que realiza la Organizacion data del afio 2002. De acuerdo con la idea de
que los CP no deben ser relegados Unicamente a las Ultimas fases de la enfermedad, dado que
aquellos sintomas que no se han tratado al inicio de la enfermedad son complejos de manejar
en los ultimos dias de vida, amplia el concepto *?. Segun la nueva definicién oficial, la atencién
paliativa es «cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas
curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracion
de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la mdxima calidad
de vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son
también aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos
especificos» ®.

Actualmente, esta definicion es cuestionada por algunos autores o por la International
Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) que hizo la siguiente propuesta en el afio
2018: «Los cuidados paliativos son la asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades
con sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una enfermedad severa, y especialmente
de quienes estdn cerca del final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los
pacientes, sus familias y sus cuidadores» (®),

En el afio 2020, de acuerdo con el consenso Lancet, los CP son definidos como: «la atencion
holistica y activa de personas de todas las edades con sufrimiento grave relacionado con la salud
debido a una enfermedad grave y, especialmente, de aquellos que se acercan al final de la vida.
Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cuidadores» 4,

La OMS enumera las siguientes caracteristicas de los CP (+ 1)
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=  Proporcionan el alivio del dolor y de otros sintomas que producen sufrimiento.

=  Promocionan la vida y consideran la muerte como un proceso natural.

= No se proponen acelerar el proceso de morir ni retrasarlo.

= |Integran los aspectos psicosociales y espirituales en los cuidados del paciente.

= Tienen en cuenta el soporte y los recursos necesarios para ayudar a los pacientes a vivir
de la manera mas activa posible hasta su muerte.

= Ofrecen apoyo a los familiares y a los allegados durante la enfermedad y el duelo.

= Mejoran la calidad de vida del paciente.

= Seaplican desde las fases tempranas de la enfermedad junto con otras terapias dirigidas
a prolongar la vida (como la quimioterapia, radioterapia, etc.).

*= Incluyen también las investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar
situaciones clinicas complejas.

Los objetivos generales de los CP son, ademas de la mejora de la calidad de vida y la promocidn

del bienestar, aliviar el sufrimiento de los enfermos y de sus familiares durante todo el proceso:
(4, 15)

= Unainformacion y comunicacién adecuadas, que aseguren al enfermo y a su familia que
seran escuchados y que obtendran unas respuestas claras y sinceras. Ademas, se les
proporcionard el apoyo emocional que precisen, de manera que puedan expresar sus
emociones y participar en la toma de decisiones con respecto a su vida y al proceso de
morir con arreglo a las leyes vigentes.

= Laatencion del dolor y otros sintomas fisicos, asi como de las necesidades emocionales,
sociales y espirituales, sin olvidar aquellos aspectos practicos del cuidado de los
enfermos y de sus familiares.

= Una continuidad asistencial asegurada a lo largo de su evolucién, estableciendo
mecanismos de coordinacién entre todos los ambitos asistenciales y servicios

implicados.
OBJETIVO DEL TRATAMIENTO
Paciente y familia Familia
[ . .
Tratamiento de la enfermedad
(alargamiento de la vida)
Objetivo del

tratamiento

Tratamiento
duelo de la familia

Tratamiento paliativo
(alivio del dolor, mejora de calidad de vida)

Evolucién de No se da .

la enfermedad tratamiento para :

“alargar la vida"

. é
Inicio/diagnostico Muerte del
enfermedad mortal paciente

Figura 1. Objetivo del tratamiento en funcion del tiempo de evolucion de una enfermedad mortal.
Fuente: Martinez-Selles y cols. ?

Seria conveniente que los CP se iniciasen en los inicios de la enfermedad, tal y como muestra la
figura 1, sincrénicamente con los tratamientos activos. Igualmente, incluso en las fases finales
de la enfermedad, cuando predomina el tratamiento paliativo, puede existir un espacio que esté
destinado a prolongar la vida .

Por otra parte, el duelo es el proceso que se experimenta con la pérdida de un ser querido.
Durante este periodo, aprendemos a convivir sin la presencia del fallecido, en la que pueden
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aparecer sentimientos y pensamientos de todo tipo. Como, por ejemplo, tristeza, enfado,
soledad, incertidumbre, etc. Se trata de una etapa de duracién variable, por ello, se debe tener

en cuenta que el duelo puede precisar atencién durante un periodo prolongado en el tiempo
16)

1.2 Historia de los cuidados paliativos

La forma de afrontar la muerte ha ido cambiando segln el momento histérico o bien a
medida que la especie humana y las sociedades se desarrollaban. Lo cierto es que, desde el inicio
de la humanidad la muerte ha estado presente .
Cada civilizacién, pueblo o cultura tiene su propia concepcidn sobre la muerte, su propio punto
de vista y en ella se desenvuelve un sistema en el que integra todos sus contenidos significativos
como pueden ser sus creencias, valores, rituales, costumbres, etc. ®

Las culturas mesoliticas desarrollaban rituales en el lecho de muerte del difunto, tomando
conciencia del proceso de muerte y haciendo uso de remedios naturales. Es en este periodo
cuando se tiene constancia de las primeras interacciones con la muerte 7.

Con la llegada del cristianismo, afloraron las instituciones destinadas al cuidado de los enfermos.
La intencidn era mas caritativa que dedicada a los cuidados sanitarios en si, no obstante, supone
un gran cambio, pues hasta el desarrollo de este concepto la cultura hipocratica divulgaba la
creencia de que los enfermos en fase terminal estaban recibiendo un castigo divino y, por tanto,
se negaba el contacto con estos. (7

Nos remontamos al siglo IV, periodo de Constantino, momento en el que surge el Hospicio. Esta
es una palabra latina que proviene de Hospitium, cuyo significado inicial hace referencia al
sentimiento de calidez experimentado entre el anfitridon y el huésped y al espacio donde tal
interaccion tiene lugar "3, En esta misma época, inspirados en la caridad cristiana, se fundaron
diversas instituciones consideradas como los primeros hospitales u hospicios, comenzando por
el territorio bizantino, continuando por Roma y, finalmente, extendiéndose por toda Europa. El
primer hospital fue erigido por Fabiola, discipula de San Jerénimo, en el afio 400 con el fin de
atender a aquellos peregrinos, huérfanos, enfermos y demas segregados que llegaban a Ostia,
el puerto de Roma, desde Asia y Africa 1317 18),

Durante la Edad Media, los hospicios estaban destinados a proveer hospedaje y a acoger a los
peregrinos que, en numerosas ocasiones, venian gravemente enfermos o moribundos. De tal
forma que, estos lugares, ademds de dar alimento y refugio a los extranjeros, se les
proporcionaba cuidados, pese a que el fin curativo era practicamente nulo debido a lo limitada
que se encontraba la medicina por aquel entonces. 718 Estas instituciones estaban situadas
principalmente en las rutas mas transitadas como en el Camino de Santiago, el Hospital de San

Marcos de Ledn, La Abadia de Samos en Orense o el Castillo de los Templarios en Ponferrada
(18)

Hasta 1842, en Lyon, no se vuelve a emplear el término “hospicio”. Esta vez como un lugar
especifico para el cuidado de enfermos terminales. A cargo de Madame Jeanne Garnier, la
fundadora de la Asociacién de las Damas de Calvario, quien inaugurd el primer Hospice Des
Dames de Calvaire en Paris en el afio 1874. Posteriormente, continudé construyendo mas
hospicios en diversas cuidades francesas. Tomandola de referencia, Anne Blunt Storrs cred en
1899 la fundacion del Calvary Hospital en Nueva York. Con el paso de los afos aparece la
instauradora de las Hermanas de la Caridad Irlandesas, Mary Aikenhead, quien fundé Our Lady’s
Hospice en Dublin y el St. Joseph Hospice en 1879 y en 1905, respectivamente. Este ultimo serd
empleado por la doctora Saunders para la realizacién de estudios sobre la utilizacidon de opidceos
afios después (71317, 18),
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Este movimiento pionero se extendié hasta Reino Unido. En 1885 se cred el Hospicio St.
Columba, en 1892 el Hospital de Dios y en 1893 el St. Luke’s Home for the Dying Poor, fruto del
Dr. Howard Barett, el primero en individualizar a los pacientes teniendo en cuenta sus
necesidades. Este nuevo concepto de tratar al paciente de forma individual y teniendo en cuenta
sus menesteres es reconocido por Saunders como una de las mayores influencias en los planes
que se llevaron a cabo inicialmente en el St. Christopher’s Hospice 719,

Dame Cicely Saunders estudid Ciencias politicas, Filoséficas y Econdmicas en la Universidad de
Oxford. En el afio 1940, al estallar la Segunda Guerra Mundial, decide comenzar a estudiar
enfermeria. Una lesion la obligd a dejar sus estudios como enfermera. A pesar de ello, para
seguir manteniendo el contacto con los pacientes, se gradia en Administracién Publica y Social.
Fue entonces cuando conocié a David Tasma, un judio refugiado con cancer terminal. Al
comprobar las condiciones de abandono a las que se enfrentaban muchos de estos enfermos
terminales, retomé su profesién como enfermera de manera altruista en el St. Luke’s Home for
the Dying Poor 7/ 17-19),

A sus 33 afios ingresé de nuevo en la universidad, esta vez para estudiar Medicina *”). Su labor
en el St. Joseph Hospice, una vez graduada, fue crucial. Durante siete afos, entre 1958 y 1965,
se dedico a trabajar e investigar sobre el cuidado de los enfermos terminales. Alli observaba,
registraba y monitorizaba los resultados sobre el control del dolor y otros sintomas de los
pacientes 1),

Se marca el inicio oficial del llamado Movimiento de Hospicios Modernos *”' en 1967, afio en el
que fue inaugurado el St, Christopher’s Hospice en Londres, por la ya mencionada Cicely Mary
Saunders. Fue el detonante del cambio de paradigma en la atencidn sanitaria (©.

Se trataba de una fundacién cristiana que contaba con un equipo de voluntarios que trabajaba
con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas aquejadas de enfermedades o que se
encontraban en el transcurso final de su vida. Se atendia a cualquier persona,
independientemente de su poder adquisitivo, raza o cultura. Ademas, la fundacién presentaba
un programa de investigacién sobre el alivio y otros sintomas .

Con las caracteristicas de una enfermera; visidn global, calidez humana y entusiasmo por su
oficio, dedicd toda su vida a la atencidn de los enfermos en el trayecto final de su vida. La
determinacidn queda patente en su logro de conseguir controlar el sufrimiento y facilitar unos
CP de méxima calidad ©®.

El método de trabajo de la considerada lider de la medicina paliativa contemporanea comenzé
a ser conocido en otras partes del mundo y permitid abrir el camino hacia la investigacién de los
Cp (18,
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Siglo Ao Lugar Tipo de centro Persona

400 Ostia spicio en el Puerto de Rome Fabiola, discipula de San Jeronimo
Europa . IL;\‘ hospederias Caballeros Hospitalarios

1625 Francia. Lazaretos y Hospicios. e ‘_'r_tL de Pally las Hijas de

’ la Caridad

1842 Lyon Hospices o Calvaries clacion de
Prusia. Fundacion Kaiserwerth

1879 Dublin Our Lady’'s Hospice Madre

: o ’ Hermanas Irland de la Caridad

1872 Londres Fundaciones protestantes

1909 Londres St Joseph’s Hospice Hermanas Irlandesas de la Caridad

1987 Londres St Christpher’s Hospice Cicely Saunders

1975 Montrea ;JH wa‘ de Cu dd'_'k‘? Paliativos gl Malfour Mount

Royal Victoria Hospita

Tabla 1. Precedentes histdricos del movimiento Hospice. Fuente: Dra Silvia Allende y Pablo
Lafuente ),

1.3 Situacion actual en Espafia

En las Ultimas décadas la tasa de mortalidad en Espafia ha experimentado un descenso
gradual y sostenido en el tiempo. Los cambios en el estilo de vida, la mejoria en cuanto al control
de las enfermedades infecciosas y la industrializacién han traido consigo el aumento de la
esperanza de vida de la poblacidn, resultando en un perfil sociodemografico caracterizado por
una alta prevalencia de enfermedades crdnicas y por un envejecimiento progresivo de nuestra
sociedad ¥, En la actualidad, Espafia presenta una pirdmide regresiva (también conocida como
bulbo) caracterizada por un porcentaje de personas mayores significativo.
Cabe destacar que un 60% de las muertes prematuras son causadas por enfermedades crénicas
(13 y que, aproximadamente un 50% de las personas que padecen este tipo de enfermedades
necesita algun tipo de recurso de CP (29,

Hogafio, la esperanza de vida a nivel mundial es de 71,7 afios Y y de 83,3 afios en nuestro pais

(22) Se prevé, ademas, que para el afio 2025, un tercio de la poblacién mundial tendrd mas de 65
Ros (13)

afios %),

El desarrollo de los CP surge precisamente de las necesidades sociales y demograficas a las que
se enfrentan las sociedades actuales ¥,

El cambio de paradigma de la atencion paliativa en nuestro pais no se produjo hasta los afios
ochenta, cuando algunos profesionales tomaron conciencia de que existia un modo alternativo
de tratar a los enfermos terminales. En el afio 1982 se creé la primera Unidad de CP en Espaiia,
concretamente en el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla a manos de Marcos Gémez
Sancho, Josep Porta o Jaime Sanz Ortiz, entre los mas destacados 723,

En el afo 1992 se fundd la Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), un perfil
multidisciplinar que se ocupa de proporcionar bienestar o confort y soporte tanto a los pacientes
en fases terminales como a sus familiares ®. Un afio después, se public la guia de CP de la
SECPAL ),

Con la aprobacidn del plan nacional de Cuidados Paliativos en el afio 2000, dénde se plasmaron
las bases para desarrollar los programas de atencidon al paciente terminal, las distintas
comunidades auténomas (CCAA) incorporaron iniciativas heterogéneas, siendo Cataluiia la
primera comunidad en realizar una apuesta estructurada. A raiz de ello, la atencidn a pacientes
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paliativos aumentd significativamente, pues se crearon unidades de CP como consultas
externas, hospitales de dia, residencias sociosanitarias o atencién domiciliaria en diversas areas
y hospitales de toda Espafia, como el Hospital Universitario Gregorio Maranén, el Hospital Duran
y Reynals de Barcelona o el Hospital Universitario de la Ribera. Este hecho o el ejemplo de la
Comunidad Valenciana, que cuentan con unidades de hospitalizacion domiciliaria en todos los
hospitales del territorio, son una clara muestra del avance que han experimentado los CP en
nuestro pais en estos Ultimos afios (7). Desde la creacién de la primera Unidad de CP en nuestro
pais, se ha experimentado un acrecentamiento constante afiadiendo una media de 10 nuevos
programas anualmente 3,

Por otro lado, la Legislacidn espafiola se ha visto modificada dando respuesta a la nueva realidad
social y sanitaria en relacién con los CP. Se han aprobado leyes o proposiciones como
“Proposicion de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de
su vida. Congreso de los diputados. Diciembre de 2018”, “Ley 16/2018, de 28 de junio, de
derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de atencion al final de la vida.
Comunidad Valenciana” o “Ley Orgdnica 3/2021, de 24 de marzo, regulacion de la eutanasia”
para dar cobertura al trabajo de los profesionales sanitarios 7.

Pese a que la Medicina Paliativa en Espana es una modalidad asistencial sumamente joven que
ha alcanzado un nivel de desarrollo mas que aceptable y que cuenta con 260 recursos
especializados en los CP ?%, algunas de las estimaciones recogidas en la Estrategia de Cuidados
Paliativos del SNS apuntan que entre un 20% y un 25% de las personas que fallecen en nuestro
pais cada afo precisan de atencién paliativa. Sin embargo, mas de 80.000 de este porcentaje
mueren sin acceder a ella 9,

Capitulo 2: Papel de la enfermeria en los cuidados paliativos

El enfoque de los CP puede ser fructuoso en cualquier fase de la enfermedad y pueden
ser empleados en cualquier entorno y por todos los miembros del equipo sanitario. En particular,
por los enfermeros, porque son el personal de salud que pasa mas tiempo con los pacientes y
porque desempenan funciones de caracter de liderazgo en el dmbito de los CP a través de la
educacioén, la investigacion, la gestion, el desarrollo de politicas y la prestacion directa de
cuidados de enfermeria (%°),

El profesional de enfermeria constituye el grupo mas extenso de profesionales sanitarios a nivel
mundial. Esto le concede un posicionamiento estratégico para influir en la calidad de la
prestacién de los CP. La presencia de las enfermeras en la atencidon de los pacientes y sus
familiares en fases terminales desempefia un papel fundamental en la reduccién del sufrimiento
de estas personas. Sin embargo, existe un escaso conocimiento de cual es su papel en los CP de
las distintas instituciones del sistema sanitario. Por ello, es preciso aclarar su funcién 2.

El Cédigo de Etica para las enfermeras del Consejo Internacional de Enfermeras de 2021, relata
las cuatro responsabilidades fundamentales que toda enfermera debe llevar a cabo en la
practica: prevenciéon de enfermedades, promocién de la salud en todo el proceso vital,
restauracion de la salud y alivio del sufrimiento, ademas de promover una muerte digna 2%,

Centrandonos en esta ultima, el personal de enfermeria es integral en la prestacion de este tipo
de cuidados, como ya viene siendo desde hace décadas pues, antes de que los CP viviesen una
evolucion hasta, finalmente, convertirse en una especialidad, las enfermeras ya habian estado
en contacto con la muerte y atendido a enfermos terminales ?.
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La enfermera es la que permanece en contacto directo y continuo con el enfermo. Aunque los
pacientes reciben atencion por parte de otras profesiones del ambito sanitario, siempre precisan
de unos cuidados basicos, como la ayuda con el cuidado personal. Es la enfermera la que se los
proporciona, la que continda junto al paciente cuando otro personal puede no considerarlo
necesario. En esta especialidad, la capacidad de trabajo en equipo y la comunicacion efectiva
con todo el personal de salud es crucial. Una vez mas, es la enfermera el principal vinculo entre
el paciente y sus familiares y los demas miembros del equipo interdisciplinar %°),

El principal objetivo de los profesionales de enfermeria es el acto de cuidar y, en los CP, los
cuidados estan orientados a la bisqueda de la mayor autonomia posible y de conservar la
dignidad del paciente hasta el final de sus dias *.. Para poder llevar a cabo estos objetivos es
necesario la realizacion de un plan de cuidados. Las responsabilidades profesionales generales
de las enfermeras estdan en consonancia directa con los principios de los CP. Las enfermeras
tienen la responsabilidad de completar una valoracion holistica para identificar las necesidades
individuales, ya sean del ambito fisico, social, emocional, espiritual, psicolégico o practico,
proporcionar unas intervenciones de enfermeria y evaluar el impacto de la atencién prestada,
siempre bajo una evidencia cientifica. Por otro lado, es fundamental tener en cuenta las
preferencias de los pacientes para poder establecer los objetivos %7

A pesar de la visidn integral general de los cuidados de enfermeria, los CP estan considerados,
en la mayoria de las comunidades, como un servicio especial y, por tanto, requiere de una serie
de conocimientos y habilidades especificas mas alla de los que posee una enfermera general. Lo
cierto es que, la buena atencidn al paciente terminal, incluida en los principios de los CP, no se
ensefian de manera universal en todas las universidades de Enfermeria. Una enfermera recién
graduada no necesariamente habra sido introducida formalmente en la filosofia y en el enfoque
de atencién de los CP ?°. A pesar de ello, cerca del 61% de las facultades espafiolas de Enfermeria
han incorporado esta ensefianza de forma obligatoria .

Ademas de los amplios conocimientos y habilidades, el personal de enfermeria requiere de
experiencia en la gestion de emociones y en la ayuda a la persona con mal pronéstico en la toma
de decisiones (%> 28 Estidn encargados de orientar al enfermo y a su familia acerca del cuidado,
resolver sus dudas y ofrecer apoyo emocional. Asi mismo, desde el respeto, apoyan las
decisiones personales de cada paciente, siempre informados por un sélido marco ético %439, La
practica enfermera debe estar orientada al fomento del autocuidado teniendo en cuenta
sintomas fisicos, problemas emocionales (como el afrontamiento), problemas sociales,
claudicacién familiar, etc. 27

Teniendo en cuenta la importancia del rol enfermero en el CP y las diferentes modalidades de
atencidn existentes, las enfermeras requieren de diversas competencias para la prestacién de CP
de calidad. El profesional enfermero tiene cardcter de liderazgo, promueve una atencion
completa y tiene capacidad para colaborar y coordinar al equipo. Estas son habilidades
esenciales para tratar a los pacientes con necesidades paliativas que incluyen; toma de
decisiones, establecer objetivos, resolucién de problemas y manejo de sintomas con el fin de
mejorar la calidad de vida, entre otros *°),

La gestion de sintomas, le educacion del paciente y el apoyo emocional son responsabilidades
claves por parte del personal de enfermeria %°),

Segln Antonio Ramos, enfermero y director del Mdster en Cuidados Paliativos de la escuela de
Enfermeria y Fisioterapia San Juan de Dios-Comillas, la comunicacién estd considerada uno de
los pilares basicos sobre los que se fundamenta la atencion al final de la vida. Una buena
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comunicacién influye positivamente en la calidad de vida percibida, incrementa los cuidados
recibidos y contribuye en la disminucién de la agresividad de los tratamientos aplicados. De igual
forma, mantener una comunicaciéon basada en la sinceridad con el paciente, en lo que al
prondstico se refiere, facilitard la implicacidon en la toma de decisiones, la base para preservar su
autonomia. Las personas que conocen completamente su diagndstico y el prondstico de la
enfermedad mantienen una comunicacidn mas efectiva con la familia y el equipo que les atiende.
Por tanto, ofrecer una informacidén veraz es una obligacidén ética y legal contraida por los
profesionales sanitarios que atienden ),

Es crucial la buena comunicacion con el paciente, con la familia y, en particular, con los médicos.
Mantener una escucha activa, facilitar y proporcionar informacién son las bases de la
comunicacién. También lo es dar importancia a aclarar las necesidades y preferencias 2> 27,

En el transcurso final de la vida, las enfermeras dan cuidados de confort. Estos cuidados abarcan
la enfermeria orientada en la ayuda para la realizacién de actividades bdasicas de la vida diaria
como pudieran ser el bafo, el cuidado del cabello o de la boca. Igualmente, se orienta a los
cuidados de confort emocional, psicolégico y existencial (2°),

Como profesionales de enfermeria se debe tener en consideracidon que el dolor es uno de los
sintomas fisicos mas prevalentes en los enfermos terminales, con variacidn en su etiologia y que,
en los pacientes con CP, influyen en aspectos como las emociones o las relaciones sociales,
porque el dolor significa algo mas que una sensacion nociceptiva. Una de las competencias de la
enfermera de CP es la valoracion del dolor, identificar la causa, tomar decisiones en la
administracion de analgesia y, por supuesto, la correcta administracion de esta. Por ultimo,
reevaluar la efectividad. El manejo del dolor debe tratarse teniendo en cuenta distintos factores,
gue integre tanto las medidas farmacoldgicas como las no farmacoldgicas. Estudios demuestran
que, en ocasiones, el sufrimiento psicolégico esta directamente relacionado con el dolor y
viceversa. El control y alivio del dolor fisico tiene repercusién positiva a nivel emocional en los
enfermos (27,

Por lo tanto, proporcionar atencién psicoldgica va de la mano de la atencion fisica directa. El
personal de enfermeria ejerce un papel importante en el trabajo emocional de los pacientes para
facilitar asi el afrontamiento y la aceptacidn. Una comunicacidn eficaz puede reducir el malestar
psicolégico del paciente %),

La atencidn a los diferentes miembros de la familia en el proceso de la enfermedad y/o en el
duelo, resulta un enfoque adicional para las enfermeras, pero resulta de vital importancia que
estén incluidos en el plan, ya que sus necesidades deber ser atendidas. Enfermeria debe tener
una comunicacién efectiva mostrando disponibilidad para facilitar la red de apoyo y
proporcionarles informacién 2,

En definitiva, los CP estan integrados en todos los niveles asistenciales, en cualquier etapa de la
enfermedad y pudiendo aparecer a cualquier edad. Por ende, las enfermeras prestan, con
distintos niveles de formacion y experiencia, cuidados de esta indole en mayor o menor medida.
A continuacién, nos centramos en los CP en el contexto de la atencidon domiciliaria, destacando
un estudio en el que se descubrié que las enfermeras de atencidon domiciliaria realizaban una
enorme variedad de actividades en un marco de valoracidn, planificacién, intervencién y
evaluacién, desde las actividades mas simples y rutinarias hasta las mas complejas .
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2.1 Beneficios de los cuidados paliativos de soporte domiciliario

Los servicios de CP se pueden establecer en distintas modalidades de atencion de
acuerdo con la complejidad de sintomas que presente el paciente y son la consulta externa,
domiciliaria, hospitalaria o telesalud. No existe una mejor modalidad de atenciodn, los pacientes
puedes precisar de los diferentes servicios en cada uno de los niveles de atencidn del sistema
nacional de salud ¥,

Médicos generales con formacién

. bésica en cuidados paliativos.
Pacientes no complejos

Consulta externa Meédicos familiares y otros
especialistas con formacion basica o

intermedia en cuidados paliativos

Prestador de atencion primaria

Pacientes con algun grado de

dependencia. s .
P Médico con entrenamiento en

Pacientes no complejos. cuidado paliativo.

Pacientes que tengan cuidador Enfermera

familiar. . .
Domiciliaria Trabajador social

Domicilio del paciente con .

L A . Voluntarios

condiciones minimas de servicios

publicos. Guia espiritual

Pronéstico paliativo definido Auxiliar de enfermeria

Prestador complementario

Equipos de soporte y cuidado
paliativo.

Atencién a pacientes para el control | Especialista en cuidado paliativo.
puntual de sintomas especificos no | Enfermera.

. . controlados. Equipo psicosocial (trabajador social
Hospitalaria

Pacientes complejos y altamente y psicélogo).
complejos. Auxiliares de enfermeria.
Prestador complementario Guia espiritual.

Farmacéutico (opcional).
Fisioterapeuta.

Permite realizar actividades de
teleorientacién en salud y teleapoyo.
Permite la comunicacién con el
paciente a través de plataformas il idad liati
tecnolégicas. Especialista en cuidado paliativo.

Favarece principalmente a pacientes | Enfermera.

de zonas dispersas con limitaciones
Telesalud en el acceso a los servicios.

Servicios: (4)

Médico general entrenado en
cuidados paliativos.

Telesalud interactiva. Equipo psicosocial.

Telesalud no interactiva. Guia espiritual.
Telexperticia.

Telemonitoreo.

Prestador complementario.

Tabla 3: Conformacion de equipos de Cuidados Paliativos. Fuente: Manual bdsico de enfermeria
paliativa 4,

Para la seleccidn del tipo de atencion, se debe valorar la complejidad del paciente y su entorno,
tener en cuenta los diferentes recursos con los que cuenta el paciente (econdmicos, sociales,
servicios publicos, etc.) o los recursos con los que cuenta la familia para la asignacién de la
atencién domiciliaria y, finalmente, determinar la modalidad mas favorable .

Morir dignamente es un derecho de toda persona. Como ya se ha mencionado con anterioridad,
los objetivos de la atencién deben adaptarse a los deseos, preferencias y valores de la persona.
Esto implica la libertad de decisidn sobre cémo y dénde se desea morir.

Varios estudios demuestran que en entornos en los que no se reconoce la prestacion o el
verdadero valor de los CP, como pudieran ser las unidades de cuidados intensivos, servicios de
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urgencias, unidades de maternidad o pediatricas, porque se centran mas bien en un tratamiento
curativo rapido y eficaz, resulta dificil para las enfermeras hacer el cambio a la prestacién de CP.
Sumado a que, en ocasiones, con el ajetreo de los hospitales se carece de intimidad vy
tranquilidad, el contexto es de suma importancia para proporcionar una atencién holistica al
final de la vida (%,

Bajo este argumento, se sabe que en Europa un alto porcentaje de enfermos terminales tiene
preferencia por pasar las ultimas fases de la enfermedad y el fallecimiento en su hogar.
Desafortunadamente vy, a pesar de disponer de todos los recursos necesarios y la primera
intencién es facilitar la posibilidad de que la muerte se produzca en el propio domicilio, la
reagudizacion o mal control de sintomas provoca el ingreso hospitalario ?°. Por otro lado, se han
identificado diferentes factores que influyen sobre el lugar donde se produce la muerte y que
pueden entorpecer su proceso en el domicilio. El principal factor es el tipo de enfermedad que
padece el enfermo terminal y, por ende, la impredecible evolucién de la misma. Existen otros
factores muy relacionados como pudieran ser el sistema sanitario del pais, la implicacion por
parte de los familiares, la situacidn sociocultural e incluso la tendencia de un propio pais segun
la zona de residencia, como ocurre en Espafia. Comunidades como Madrid presenta mas
tendencia a vivir la muerte en hospitales frente a otras como Andalucia o la Comunidad
Valenciana, donde el domicilio suele ser el lugar de eleccién °,

Son numerosos los beneficios que suponen pasar las diferentes fases de la enfermedad y, sobre
todo, el fallecimiento en el domicilio. En primer lugar, los CP domiciliarios permiten seguir
rutinas, continuar haciendo vida social y mantener la autonomia y dignidad. Se ha evidenciado
que la prestacion de cuidados en el hogar permite mas humanizaciéon e intimidad, ademas, es
un lugar favorable para la preparacién y/o despedida de un ser querido, en contraposicion del
hospital, un lugar frio, hostil y mucho mas despersonalizado %), Varios son los autores que
confirman la superioridad en cuanto a calidad de vida percibida por los familiares de pacientes
que habian fallecido en el domicilio contra la sensacidn de los familiares de personas fallecidas
en hospitales o residencias .

La atencidn domiciliaria permite prestar a los profesionales sanitarios una atencion mucho mas
personalizada. Acudir a los hogares genera una mayor confianza e intimidad, tanto con el
paciente como con los individuos implicados en el cuidado. Un estudio nacional destacaba la
satisfaccion de las familias sobre los cuidados recibidos. Aseguraban haber recibido formacion e
informacion por parte los enfermeros del equipo de soporte domiciliario de CP para ser ellos
mismo los que realizasen los cuidados y haberse sentido protegidos 9.

Para poder ofrecer el maximo confort al paciente en la etapa final de su vida, es preciso brindar
una adecuada atencién a los familiares y cubrir sus necesidades, especialmente al cuidador
principal, mediante una intervencion multidisciplinar que acuda periddicamente al domicilio.
Esto puede evitar el riesgo de cansancio del cuidador y una posterior claudicacién, para que
pueda seguir prestando cuidados continuados 2% 30),

Finalmente, se ha evidenciado la eficacia de los CP domiciliarios en el adulto mayor en cuanto a
la disminucién de reingresos hospitalarios por enfermedades crénicas terminales, la disminucion
de infecciones intrahospitalarias, la reduccion de la estancia hospitalaria y, por consiguiente, los
gastos hospitalarios. Bajo este ultimo razonamiento, que el modelo de atencion de CP
domiciliarios cuente con un equipo multidisciplinar es equivalente a un servicio rentable, en
tanto que ayuda a disminuir de forma exponencial los gastos sanitarios .
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Capitulo 3: Ley de Eutanasia en Espaina

En el transcurso final de la vida de una persona con procesos degenerativos irreversibles,
se amplia el espectro de tratamientos con distinta valoracién desde el punto de vista politico,
ético, filosdfico, social, religioso y, ciertamente, desde el ambito de la salud. Entre las principales
posibilidades terapéuticas que se incluyen en el concepto global de muerte digna destacan: los
CP, los tratamientos activos y de soporte como, por ejemplo, ventilacién asistida o tratamientos
oncoldgicos, la sedacién terminal, el suicidio medicamente asistido (SMA) o la eutanasia #?). Esta
ultima alternativa ha generado intensos debates publicos durante las ultimas tres décadas en
nuestro pais.

Los cambios sustanciales en la percepcidn social de la eutanasia vienen dados por el despliegue
mediatico derivado de algunos sucesos en los que enfermos terminales solicitaban la muerte
para evitar asi el sufrimiento o la vivencia de las fases mas degradantes de la enfermedad, como
el lance de Ramdén Sampedro. Este caso, entre otros, ha provocado el proceso de reflexion y
evidenciado la necesidad de atender las problematicas humanas que se plantean en estas
situaciones (19,

Dado el activismo incansable de ciertas entidades como la Asociacidon Derecho a una Muerte
Digna (DMD) que expresaban, desde la bioética, la conveniencia de legalizar la eutanasia, dada
la evolucidn de la opinién publica y dada la aparicidon en este contexto de los profesionales
sanitarios, se abrid camino al planteamiento de que, en determinadas situaciones, es legitimo
considerar la posibilidad de poner fin a la vida por decisién propia *?). Dando respuesta a esa
demanday, tras varias proposiciones fallidas presentadas en el Congreso dirigidas a la regulacién
de la Ley de eutanasia, el 18 de marzo de 2021 el Pleno del Congreso de los Diputados aprobd
por 202 votos a favor, 141 votos en contra y 2 abstenciones la Ley Organica 3/2021, de 24 de
marzo, de regulacion de la eutanasia (LORE), presentado por el grupo parlamentario socialista.
Tres meses después, la Ley entrd en vigor y, desde entonces, Espafa se convirtié en uno de los

paises que reconoce el derecho de recibir ayuda para morir garantizando el correcto ejercicio
(33)

Por otro lado, continda existiendo en relacién con los CP y la eutanasia un aspecto que genera
controversia, relativo a si se consideran conceptos complementarios o por el contrario son
antagonistas. Los CP han experimentado un importante impulso, no como una estrategia
contrapuesta sino adicional. Paises donde la eutanasia esta legalizada, como Bélgica, exigen la
inclusion o posibilidad de enclave en programas de CP para poder acceder posteriormente a la
eutanasia %2,

Con el fin de garantizar la calidad y equidad asistencial de este servicio, el Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud aprobd un documento en el que se instauran una serie de
sugerencias que guien a los profesionales y a las administraciones sanitarias para garantir la
correcta praxis de esta Ley, el Manual de Buenas Practicas. El manual sera revisado y actualizado
periddicamente. En él se recogen distintos apartados como, por ejemplo, el marco normativo,
define las funciones de los profesionales sanitarios, detalla las fases del procedimiento, etc. ¢4

La LORE propone la siguiente definicion de la eutanasia: «Acto deliberado de dar fin a la vida de
una persona, producido por voluntad expresa de la propia persona y con el objeto de evitar un
sufrimiento» 4> Asi mismo, indica que esta prestacion se puede producir en dos modalidades. La
administracion directa de una sustancia al paciente por parte del profesional sanitario, la
eutanasia, o la prescripcidén o suministro al paciente por parte del profesional sanitario de una
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sustancia, de tal forma que esta se la pueda autoadministrar para causar su propia muerte. Es lo
que se conoce como SMA 3536),

3.1 Requisitos para solicitar la prestacion

Toda persona que cumpla los cuatro requisitos previstos en la LORE, de acuerdo con el articulo
5 de dicha Ley, que se van a enunciar a continuacion, tendra el derecho a solicitar y a recibir la
prestacion de ayuda para morir (103439,

= Se debe tener bien la nacionalidad espanola, bien la residencia legal en Espaia o bien
un certificado de empadronamiento que acredite un tiempo de permanencia en
territorio espafiol superior a doce meses.

= Ser mayor de edad, es decir, tener mds de 18 afios.

= Padecer una enfermedad grave o incurable o un procedimiento grave, crénico e
imposibilitante certificado por el/la médico responsable (en el articulo 3 de la LORE
aparecen definidos estos conceptos).

= Ser consciente y capaz en el momento que se realiza la solicitud. En el supuesto de que
el médico responsable considere que la persona se encuentra en una situacidon de
incapacidad de hecho, se seguira lo previsto en el documento de instrucciones previas o
documento equivalente legalmente reconocido, de acuerdo con el Protocolo de
Actualizacion para la Valoracién de la Incapacidad de Hecho.

3.2 Fases del procedimiento

Desde el articulo 7 al articulo 12 del texto de la LORE estdn recogidos los diferentes
pasos, desde la peticion inicial hasta la practica final. Se debe tener en cuenta que existen plazos
maximos en todas las fases del procedimiento %, (Anexo 1)

Primera solicitud:

En esta primera diligencia el paciente debe presentar la solicitud de prestacién de ayuda para
morir al médico/a responsable de coordinar toda su informacion y asistencia sanitaria en la
prestacién de morir. Esta debera realizarse por escrito o por otro medio que permita dejar
constancia. Ademads, debera estar firmada y fechada por el paciente en presencia de algun
profesional sanitario. Hecho esto, el médico/a debera firmar en la solicitud, incorporarla en su
historia clinica y verificar que cumple con los requisitos sefialados en los articulos 5.1 0 5.2 de la
LORE. A continuacién, el médico/a responsable deberd informar al paciente en el caso de

denegacién de la solicitud en un plazo maximo de 10 dias desde que se presenta la solicitud %
35)

Tras la primera peticién, habiendo sido aceptada, se inicia un proceso deliberativo, de un maximo
de dos dias naturales, en el que el médico/a y paciente discutiran las alternativas terapéuticas
disponibles, asi como la posibilidad de acceder a CP integrales comprendidos en la cartera de
servicios. Para que el paciente pueda tomar una decision fundada en el conocimiento y de
manera auténoma, el profesional sanitario responsable le facilitard la informacién sobre su

proceso médico por escrito u otro medio en los tres dias siguientes del proceso deliberativo ®*
35)

Por otro lado, existe la posibilidad de revocar la solicitud de la prestacion de ayuda para morir
en cualquier momento. De igual forma, podria aplazarse. En ambos casos, debera realizarse por
escrito o por otro medio que permita dejar constancia % 3%,
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Segunda solicitud:

Pasados al menos 15 dias naturales desde la primera solicitud y, siempre y cuando el paciente
quiera seguir adelante con el proceso, se realizard una segunda solicitud al médico/a
responsable. Se reanuda el proceso deliberativo una vez solicitada la segunda peticién con el
paciente con los mismos plazos que el primero 3435,

Finalizado el segundo proceso deliberativo, el médico/a responsable preguntara al paciente si
desea continuar con el proceso o desistir de la solicitud de prestacién de ayuda para morir. En
caso de que se siga adelante, el médico/a transmitird su decision al equipo asistencial,
especialmente a los profesionales de enfermeria. De la misma forma, si asi lo desea el paciente,
se lo comunicara a los familiares y/o allegados que este indique. Por otro lado, la persona que
pide la eutanasia debera firmar el documento del consentimiento informado. Dicho
consentimiento se incorporara a su historia clinica ¢4 3%,

Tercer paso:

Posteriormente, habiendo finalizado el segundo proceso deliberativo y recabado el
consentimiento informado del paciente, el médico/a responsable debera ponerse en contacto
con un segundo médico/a, el médico/a consultor/a, para consultar el caso, teniendo este
segundo formacién en el ambito de la patologia del paciente y sin pertenecer al mismo equipo
asistencial del primero 34 3%,

El médico/a consultor/a estudiara el caso, examinara al paciente y verificara el cumplimiento de
los requisitos contemplados en el articulo 5.1 de la LORE. Asimismo, comprobara que se han
formulado correctamente las dos solicitudes de forma voluntaria y por escrito, fechadas y
firmadas y que el plazo transcurrido entre ambas solicitudes haya sido superior a 15 dias.
Comprobara ademas que el paciente dispone, por escrito, de la informacién que existe sobre su
proceso médico y de que ha prestado su consentimiento informado, también por escrito u otros
medios validos, y se ha incorporado a su historia clinica % 3%,

Cuarto paso:

Tras la verificacion de cumplimiento de los requisitos anteriormente mencionados, el médico/a
consultor/a remitira su informe, favorable o desfavorable, al médico/a responsable en un plazo
maximo de 10 dias naturales desde la segunda solicitud ¢4 3%,

Si el informe es favorable, serd el médico/a responsable el encargado de comunicar al paciente
la posibilidad de continuar con la tramitacidon en un plazo maximo de 24 horas %35,

Quinto paso:

En un plazo maximo de 3 dias habiles desde la recepcién del informe favorable del médico/a
consultor/a, el médico/a responsable anunciard la solicitud de prestacidn de ayuda para morir al
presidente/a de la Comisién de Garantia y Evaluacion para proceder a la comprobacién de
requisitos 34 3%,

Sexto paso:

Una vez el presiente/a recibe la comunicacidn designara a un profesional de medicina y a un
jurista de entre sus miembros, en un plazo maximo de dos dias, para verificar si se cumplen los
requisitos establecidos en la ley. Durante este proceso de evaluacion del caso, los dos miembros
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podran examinar su historia clinica o entrevistar al paciente, al médico/a responsable y/o al
médico/a consultor/a, si lo considerasen preciso % 3%,

Séptimo paso:

Los dos miembros designados examinaran el caso y verificaran el correcto cumplimiento de
todos los requisitos. Mientras tanto, elaborardn un informe en un plazo maximo de 7 dias

naturales %39,

Octavo paso:

Finalizado el informe, el profesional de medicina y el jurista lo remitiran al presidente/a de la
Comisidn de Garantia y Evaluacién. El informe podria ser favorable, desfavorable o, incluso,
podria darse el desacuerdo entre ambos miembros 4 3%,

Noveno paso:

En caso de que el informe sea favorable, el presidente/a de la Comisién de Garantia y Evaluacion
expedirad el informe al médico/a responsable en un plazo maximo de 2 dias habiles. Dicho

informe servird de resolucién a los efectos de la realizacién de la prestacion de ayuda para morir
(34, 35)

Décimo paso:

Llegado este punto, entre 30 y 40 dias desde la peticidn original, ya se podria llevar a cabo la
practica de eutanasia en el momento en el que el paciente asi lo decida. El proceso no debe ser
inmediatamente después de recibir la autorizaciéon, como asi sefiala el articulo 6.3 de la LORE,
en el que prevé expresamente la posibilidad de que el paciente solicite el aplazamiento de la
administracién de la ayuda para morir 4 3%,

Finalmente, tras el fallecimiento del paciente, el médico/a responsable remitira a la Comision de
Garantia y Evaluacion, en un plazo maximo de 5 dias naturales, dos documentos con una serie
de datos e identificados con un numero de registro. Una vez concluya la verificacion de la
prestacién de ayuda para morir, se procede a archivar toda la documentacién en la historia clinica
del paciente % 3%,

3.3 El rol de enfermeria en el proceso de eutanasia

El papel de las enfermeras en el proceso de eutanasia o SMA es un tanto paraddjico. Esta
demostrada la participacion por parte del personal de enfermeria en este proceso ya que cubren
las necesidades bdasicas de los enfermos terminales, en numerosas ocasiones son ellas las
primeras en recibir la primera solicitud de deseo de morir e incluso, en paises donde la eutanasia
es legar, son precisamente ellas las encargadas de cargar y administrar la medicacion. Asi mismo,
las propias enfermeras reivindican el desarrollo de politicas que avalen su implicacién en el
procedimiento.

La LORE hace mencién puntual de los profesionales de enfermeria sin llegar a contemplar de
manera explicita cual es su rol en este proceso. Tampoco el Manual de Buenas Practicas, las guias
ni los protocolos indican cudl debe ser la actuacién enfermera en esta situacién. A pesar de ello,
la enfermera sabe que en este contexto debe 3% 37);

= Cuidar de la persona y de sus familiares y/o allegados, en su totalidad. Manteniendo en
todo momento la intimidad y confidencialidad, asi como proporcionando informacion
sobre como se va a realizar la prestacién o cémo se desarrolla.

pag. 20
Adriana Agudo Bustillo.



Cuidados Paliativos y Ley de Eutanasia.

=  Acompafiar al paciente y a sus familiares y/o allegados durante todo el proceso. Incluido
el proceso de duelo.

=  Proporcionar ayuda al paciente en la toma de decisiones, participando asi en el proceso
deliberativo.

= Realizar las técnicas y cuidados enfermeros que precisen en el transcurso de la practica.

Segun unos estudios realizados en Holanda, Bélgica y Canada, paises con experiencia en la
practica de la eutanasia, evidencian el papel activo que ejercen las enfermeras durante todos y
cada uno de los aspectos que conforman el proceso de morir, incluso después de su muerte,
acompaiando a los familiares en el proceso de duelo. La enfermera estd presente en el acto en
la mayoria de los casos, destacando su funcion en el consuelo y atencién inmediata del paciente
y sus allegados ©®. Han constatado, ademds, que la labor enfermera es fundamental, en tanto
que su posicidn permite el vinculo entre el equipo multidisciplinar y el paciente.

Pese a que es Canada el Unico pais que recoge un marco legal y tedrico desarrollado en lo que a
competencias enfermeras se refiere y, en consecuencia, potencia su independencia y autonomia,
no distan mucho de lo que realizan las enfermeras belgas u holandesas en la practica 7.

Parte del proceso de atencidn a las personas solicitantes de ayuda para morir es el cuidado
enfermero. Un cuidado elaborado en torno al respeto, el acompafiamiento y la bisqueda de
contextos favorables que promuevan la corresponsabilidad entre el cuidador y la persona que
precisa de dicho cuidado. En el contexto de la eutanasia, el cuidado es, sobre todo, la creaciéon
de un nexo que asegure el confort y la seguridad para que la persona deposite confianza en el
profesional, pueda expresar libremente sus sentimientos, miedos e inseguridades y pueda tomar
la decisidn de solicitar ayuda para morir de acuerdo con sus creencias y valores. En este sentido,
las enfermeras son profesionales clave por su apuesta en el cuidado individual, por su
proximidad y, por supuesto, por su creciente desarrollo en CP para cubrir y satisfacer las
necesidades basicas de la vida diaria al final de la vida, especialmente en términos de
proporcionar bienestar diario, en el manejo del dolor y el apoyo emocional hacia las personas 'y
a sus familiares. Por ello, es incuestionable lo mucho que puede brindar el profesional de
enfermeria hacia el final de la vida ©7).

Por otro lado, las enfermeras que acompafian y prestan cuidados en el transcurso final de la vida,
estan constantemente en contacto con la muerte. Por ello, el profesional debe desarrollar o
tener ciertas habilidades que le permitan manejar este tipo de situaciones que generan estrés
emocional. A su vez, no pueden carecer de otras habilidades como la planificacién de cuidados
anticipados, ni de poseer conocimientos acerca de los recursos disponibles 2%,

Las enfermeras ocupan un puesto con alta responsabilidad en el cuidado directo. La prestacion
de CP, en la que se incluye la eutanasia, es una tarea no exenta de dificultades que, aparte de la
carga emocional que puede llegar a suponer para los profesionales, a menudo actuar en estos
contextos plantea un conflicto ético, pudiendo llegar incluso a cambiar la relacién con el paciente
y su familia 9.

En numerosas ocasiones, deben realizar actividades por orden médica con las que no estén de
acuerdo. Esta conjetura en las que las enfermeras no pueden aceptar ser participes del suicidio
asistido o de la eutanasia, debido al conflicto de valores, es conocido como objecion de
conciencia. Esta se plantea como la cuestion ética entre el derecho de la prestacidn a la persona

y el derecho del profesional de enfermeria a preservar sus convicciones personales ¢ 37),
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El articulo 2.8 del Cddigo de Etica para las enfermeras del Consejo Internacional de Enfermeras
indica que es una solucidn legal y éticamente correcta que los profesionales de enfermeria
prefieran abstenerse y ejercer su derecho legal a la objecidén de conciencia. Siempre y cuando se
prime el beneficio del paciente y se ponga el foco principal en la persona para poder seguir
garantizando la prestacion de cuidados segun sus necesidades individuales, el fin dltimo de
nuestra profesion (3 38),
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Conclusion

Los cuidados al final de la vida se han destacado como un elemento consustancial a la humanidad
desde un principio. Los avances tecnolégicos y la busqueda de la prolongacidn de la vida han
supuesto un incremento de la cronicidad y han introducido cambios en las necesidades sociales.
Esto, a su vez, ha traido consigo un inexorable desarrollo de los CP en nuestro pais.

La enfermeria es una disciplina cientifica en constante desarrollo. Debido a la investigacion y al
alumbramiento de nuevos conocimientos, el tipo de asistencia prestada a pacientes y familias
ha sufrido un cambio significativo.

El papel que ejercen los profesionales enfermeros en la prestacion de estos cuidados no posee
el reconocimiento social ni la cobertura legal necesarios para acometer satisfactoriamente este
servicio. Se les posiciona en un segundo plano respecto a la categoria profesional de la medicina,
cuando en la practica real ejercen un papel de liderazgo, de coordinacién y constituyen el nexo
entre los pacientes, su entorno y el resto de las componentes del equipo sociosanitario. Se
yergue, en definitiva, como la piedra angular de todo el proceso.

Tras varios intentos infructuosos de conseguir su aprobacién en el Congreso de los Diputados, el
18 de marzo de 2021 fue finalmente aprobada la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo,
regulaciéon de la eutanasia. Esto supone un avance en el reconocimiento de los derechos
individuales. Pese a la diversidad de opiniones en una sociedad plural, el balance global es
positivo al canalizar una reivindicacién histdrica que tanto sufrimiento ha provocado a muchas
personas, familias y colectivos profesionales.

Si bien es cierto que una buena prestacion de CP ha demostrado la mejora de calidad de vida del
paciente y de sus cuidadores, no excluye la posibilidad de que una persona en fase terminal
tenga el deseo de solicitar la ayuda para morir, siendo la eutanasia un concepto complementario
a los CP, como ya se exponia en el texto.

Bajo mi punto de vista, es exiguo el reconocimiento que se le da al profesional de enfermeria en
la LORE. La mencion y desarrollo de las competencias legislativas atribuidas a estos profesionales
distan mucho de la realidad asistencial y del rol fundamental que ejercen en este proceso.
Nuestra profesion muestra, a través de evidencias tangibles, ser el eje vertebrador.

Soy optimista respecto al futuro. La aplicacién de la Ley dard evidencia, como ya estd dando, que
nuestra profesién juega un papel crucial a través del acompafiamiento, de la escucha activa y
demas intervenciones. Esto conllevara futuras modificaciones a nivel legislativo donde quede
reflejado con exactitud el papel que debera ejercer la enfermera en la prestacién de ayuda para
morir.

Considero, ademas, que la legalizacion de la eutanasia no supone un cambio en el papel que
ejerce el profesional de enfermeria en el cuidado de enfermos al final de la vida. Estos
profesionales, como parte fundamental del equipo, seguirdn centrandose en la esencia de
nuestra profesidn, el cuidado, y garantizando la dignidad del paciente.
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ANEXOS

ANEXO I. Diagrama del procedimiento de solicitud de la prestacion.
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