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EL CONSEJO ASESOR REGIONAL DE ETICA ASISTENCIAL es un 6rgano
consultivo de participacion y asesoramiento de la Administracion Regional en
materia de Etica Asistencial. Se regula por el “Decreto n° 26/2005, de cuatro
de marzo, por el que se regula el Consejo Asesor Regional de Etica Asistencial
«Dr. D. Juan Gémez Rubi» y los Comités de Etica Asistencial” (CAREA)

El CAREA tiene caracter interdisciplinar y emite informes, propuestas y
recomendaciones sobre cuestiones en las que sea necesario valorar y pon-
derar aspectos bioéticos; potenciando, a través de su labor, la responsabili-
dad de los profesionales sanitarios en la toma de decisiones que impliquen
cuestiones éticas.

Otras funciones son: ser érgano de referencia para los Comités de Etica
Asistencial que se constituyan en el &mbito del Servicio Murciano de Salud,
formular iniciativas sobre formacion continuada de los profesionales sanita-
rios en materia de ética asistencial y colaborar en la elaboracion y armoniza-
cion de protocolos y orientaciones de actuacion referidos a cuestiones éticas
en la asistencia sanitaria.

El Consejo Regional lo preside el Consejero de Salud y estd integrado por
diez vocales, mas otros diez suplentes, todos ellos de reconocido prestigio en
el ambito de las ciencias de la salud, de las ciencias sociales y del derecho,
con conocimientos y experiencia en bioética.

Recientemente, mediante Orden del Consejero de Salud de 20 de octubre
de 2020 se ha procedido a la renovacién de los vocales del Consejo Asesor



Regional de Etica Asistencial cuyos nombramientos se han hecho por un pe-
riodo de tres afos, prorrogables por otros tres.

Y en este Ultimo periodo de 2023 se aprobé en el Pleno la creacién de dos
Grupos de Trabajo, uno acerca de Recomendaciones o posicionamiento en
materia de cuidados al final de la vida y el otro sobre la problematica de las
sujeciones mecanicas o quimicas en cualquier medio (hospitalario, resi-
dencias o centros sociosanitarios). Ambos fueron aprobados por el Consejo
Asesor Regional de Etica Asistencial “Dr. D. Juan Gémez Rubi” por unanimi-
dad. Este manual recoge el contenido de dichos trabajos.

Otras actividades llevadas a cabo han consistido en formacién en bioética
de profesionales, organizacién de jornadas entre los Comités de Etica de Area
y el CAREA y la asesoramiento en aquellos asuntos que han ido planteando los
Comités de Etica y los diferentes profesionales.

Jesus Canavate Gea
Director General de Planificacion, Farmacia e Investigacion Sanitaria
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COMPOSICION DEL COMITE REGIONAL DE ETICA ASISTENCIAL
“DR. D. JUAN GOMEZ RUB{” DESDE 24/03/2023.

Presidente: D. Juan José Pedrefio Planes. Consejero de Salud

Presidente Delegado: D. JesUs Carfiavate Gea. Director General de
Planificacidn, Farmacia e Investigacion Sanitaria.

Secretario: D. Federico Donoso Paredes. Técnico Consultor.
Direccién General de Planificacion, Farmacia e Investigacion Sanitaria.

Vocales sanitarios

D Joaquin Jiménez Gonzalez (*) / (**)
Dofa Juana Maria Marin (*)

D. José Manuel Allegue Gallego (*)
D. Javier Judez Gutiérrez (*) / (**)

D. Adolfo German Rodriguez Rodriguez
D. Roque Martinez Escandell

Dofia Ana Aranda Garcia (*) / (**)

D. Casimiro Jiménez Guillén

Dofia Carmen Tornel Costa (¥)

D. Carmelo Gémez Martinez (*) / (**)



Vocales ajenos a la profesion sanitaria
Doia Juana Teresa Jiménez Muelas
Doia Maria Dolores Lopez Alacid

Vocales Juristas

D. Juan A. Fernandez Campos
Doria Teresa Garcia Calvo (*)
D. José Maria Fernandez Soria
Dofia Nuria Guzman Aroca

Vocales profesores de la Universidad
Luis M. Pastor Garcia (Vicepresidente) (*)
Diego José Garcia Capilla

José R. Salcedo Hernandez (*)

Belén Andreu Martinez (*) /(**)

(*) Miembros del Grupo de Trabajo para recomendaciones en materia de “Atencién integral al final
de la vida. Aspectos éticos y derechos y garantias de la persona”.

(**) Miembros del Grupo de Trabajo para el “Informe sobre el uso de los medios de contencién me-
canica o farmacoldgicos en unidades psiquiatricas o de salud mental y centros residenciales
y/o sociosanitarios de personas mayores y/o con discapacidad.
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> Atencion integral al final de la vida.
Aspectos éticos y derechos y garantias de la persona

1.Principios basicos que fundamentan
la atencion integral al final de la vida

El ser humano es limitado, finito y vulnerable; crecer, envejecer,
enfermar y morir es un proceso que pone en evidencia su
vulnerabilidad. Toda persona aspira a vivir, a vivir bien y a vivir
mejor. La vulnerabilidad se manifiesta en la pérdida sucesiva de
estas aspiraciones: perder las oportunidades para vivir mejor,
las capacidades para vivir bien y, en dltimo término, perder

la posibilidad de morir del mejor modo posible, cubriendo

las necesidades propias y en paz. Y esto ha de trasladarse
necesariamente al derecho, que ha de entender que la
vulnerabilidad juridicamente relevante es la que incide en las
causas que, injustificadamente, contribuyen a esas pérdidas y
entorpecen el disfrute real de los derechos de la persona.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948 formula con
absoluta claridad el caracter intrinseco de la dignidad de la familia humana;
la dignidad es la razén de ser de los derechos humanos: de ella derivan y en
ella encuentran su caracter inherente.

La dignidad es una caracteristica inherente al ser humano por el mero
hecho de serlo y nos permite mostrarnos al otro con humanidad, es lo que
posibilita al ser humano ir méas alla de lo social y mostrarse ante el otro con
humanidad,; la indignacién, es decir, el sentimiento que nos nace de nuestra
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experiencia de dignidad, también nos impulsa a preocuparnos por el otro vul-
nerable. La dignidad da fe del valor universal del ser humano y se manifiesta
en la necesidad de llevar a la practica sus dictados: respetar, acompaniar,
cuidar y proteger al ser humano en situacion de vulnerabilidad.

Cuando la vulnerabilidad propia del ser humano o la causada por el com-
portamiento del otro generan sufrimiento, la desprotecciéon que provoca no
deja de ser una quiebra de la dignidad y, en consecuencia, una merma de los
derechos de la persona.

Tanto la vida como la muerte precisan del respeto y del ejercicio de las
libertades y necesidades del ser humano y todas ellas se traducen en el ne-
cesario fortalecimiento de los derechos individuales (proteccion de la esfera
personal), sociales (promocion del bienestar) e instrumentales (presencia en
las instituciones de condiciones que garanticen la proteccion de la dignidad).

Necesariamente vinculada a la dignidad esta la actuacion responsable.
El componente relacional nos hace ser parte de las situaciones de vulnerabi-
lidad y nos insta a asumir la carga de responsabilidad que nos corresponde.
Este ejercicio de responsabilidad estamos llamados a hacerlo efectivo en
toda situacion de vulnerabilidad, pero existen ciertos ambitos en los que tal
intervencion se hace mas perentoria; este es el caso de la fase final de la vida
del ser humano.

Dignidad y responsabilidad son, respectivamente, el fundamento y la ra-
z6n del compromiso en favor de quienes estan en la etapa final de su vida; en
una etapa de vulnerabilidad que es preciso proteger a través de la interven-
cién personal desde la ciencia, la emotividad, la sensibilidad y la solidaridad;
y combatirla desde la accion social y el valor de la justicia que ha de susten-
tar el derecho.

En el preambulo de la Ley valenciana 16/2018, de derechos y garantias
de la dignidad de la persona en el proceso de atencion al final de la vida, se
pone de manifiesto una realidad: que muchas personas llegan al proceso
final de su vida con miedo al sufrimiento, al dolor y a la muerte y también que
muchas aun mueren sin asistencia adecuada. Por ello afirma que desde la
conviccion de que la muerte constituye una etapa mas de la vida, el ordena-
miento juridico, que debe proteger la dignidad del ser humano, no puede ser
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ajeno a extrapolar esta responsabilidad en el tramo ultimo de la existencia. En
sintesis, una vida digna requiere una atencion digna previa a la muerte, para
asi facilitar la posibilidad de morir con el menor sufrimiento posible y en paz.

Es evidente que, sblo desde la defensa de la dignidad y el ejercicio de
la responsabilidad, podemos cimentar una atencién integral en la etapa final
de la vida humana que se articule en base a una asistencia en la que se
conjuguen los valores éticos implicados, la intervencion juridico-social y la
solidaridad derivada de la justicia.

Una asistencia que proporcione a la persona una vida con la mayor ca-
lidad posible, alivio del sufrimiento, autonomia, escucha, respeto a su vo-
luntad y control de la propia vida. Una asistencia que permita atravesar esta
fase de incertidumbre en la intimidad, respetando los valores, creencias y
preferencias que definen la singularidad de cada persona y recibiendo una
atencion humanizada y personalizada, tanto el enfermo como sus allegados.
Una asistencia activa en la que se preste atencion a la realidad fisica, emo-
cional, social y espiritual y que permita vivir bien el morir

Partiendo de esta descripcion integral de la asistencia, cabe destacar
algunos de sus ejes mas relevantes.

a) Calidad de vida. La calidad de vida viene expresada en la percepcion
que cada individuo tiene de su situacion de vida a tenor de su contexto,
su cultura y su sistema de valores; esta en relacion directa con sus objeti-
vos, expectativas, estandares y preocupaciones. Combina componentes
subjetivos (satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de vida
desde los valores y las creencias personales) y objetivos (bienestar fisico,
material, social, ocupacional y emocional).

El punto en comun radica en el bienestar individual. En todo caso, el
término calidad de vida, resulta ambiguo; porque lo que para unos resulta
6ptimo, para otros es insuficiente. La calidad de vida es una condicién
subjetiva y cambiante, que depende de la valoracién que en un momento
concreto hace la persona concreta acerca de su situacion. No hay correla-
cion, por ejemplo, entre el grado de deterioro o invalidez funcional, medi-
do por criterios objetivos, y el juicio de la persona acerca de su calidad de
vida con ese grado de deterioro. El reto es saber adecuar la atencién que
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ha de prestarse, al indice de calidad de vida que cada persona experimen-
ta en un determinado tiempo y lugar; respetar los criterios objetivos que
definen la calidad de vida y combinarlos con las necesidades subjetivas
que vive cada persona.

b) Autonomia. La especial situacién de vulnerabilidad en la que se encuentra
la persona ante la enfermedad, el sufrimiento y la posibilidad de cercania
de la muerte, podria hacernos pensar que su autonomia esta totalmente
condicionada. Esto no es del todo cierto, pero si es un indicativo de que la
deliberacién y el consentimiento pueden verse afectados ante semejantes
circunstancias. A lo largo de nuestra vida son muchas las realidades ad-
versas que nos provocan momentos, mas o menos largos, de vulnerabili-
dad. El ser humano ha de convivir con la adversidad y decidir en su seno.
El grado de decisién auténoma debe ser directamente proporcional a la
gravedad de la decision que se ha de tomar, por lo que ante la proximidad
de la muerte, se hace necesario mejorar la capacidad de decisién de las
personas en lo relativo a su salud.

Es cierto que la disminucién de ciertas capacidades y los condicio-
nantes emocionales que se manifiestan en la fase final de la vida pueden
influir en una posible pérdida de autonomia; es por ello por lo que toda
atencién integral exige, precisamente, que se adopten las medidas nece-
sarias para evitar que estas disminuciones o pérdidas impidan el ejercicio
de la capacidad de actuar social y juridicamente. Se trata de reconocer
que no sélo somos auténomos, sino también vulnerables y que tan impor-
tante como ser auténomo, es sentirse cuidado y atendido en la necesidad.

Respetar la autonomia ante la enfermedad o la muerte no consiste
simplemente en dejar la decisién en manos de quien padece esta situa-
cion, sino que requiere un ejercicio constante de comunicacion con quien
se encuentra en esta situacion de vulnerabilidad. Autonomia, relacion hu-
mana y corresponsabilidad (libertad del paciente y responsabilidad del
profesional ante la solicitud de ayuda del otro), son elementos que se de-
ben conjugar en la atencion integral al final de la vida y que van a permitir
que se adopten decisiones verdaderamente autébnomas. No se puede sus-
tituir la capacidad decisional de las personas, pero si reforzar los derechos
que la hacen posible y el ejercicio de una reflexion compartida ante la
vulnerabilidad. La autonomia es uno de los pilares inquebrantable en el
ambito sanitario. Toda persona ha de tener la posibilidad de mantener el
control de su vida hasta el Ultimo momento. Se trata de vivir bien el morir.
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c) Respeto a los valores, creencias y preferencias. Se trata del conjunto
de valores y creencias de una persona que dan sentido a su proyecto de
vida y que sustentan sus decisiones y preferencias en los procesos de
enfermedad y muerte. El respeto a los valores, creencias y preferencias
es un aspecto esencial del acompafiamiento en el final de la vida, que se
manifiesta en el modo de actuar de quienes estan presentes en esta fase
critica de la persona respetando sus valores y creencias con empatia y
ecuanimidad.

d) Atencion humana y personalizada. La creciente tecnificacion de la aten-
cién sanitaria puede provocar un tratamiento despersonalizado y, por tan-
to, inadecuado de la persona en el proceso final de su vida. Es necesario
que la atencidn que presta el personal sanitario esté dotada de sensibilidad
y cercania; implantar formulas que permitan reforzar el mantenimiento y la
mejora de la solidaridad ante el sufrimiento.

En este sentido, la planificacion compartida de la atenciéon (PCA)
constituye una propuesta de buenas préacticas profesionales que traduce,
de forma préactica y a lo largo de todo el proceso de atencién en la enfer-
medad, la dimensién comunicativo-relacional que se deriva de los princi-
pios de respeto a los valores, creencias y preferencias y del compromiso
de acompaiiamiento y no abandono. Sensibilidad, cercania, solidaridad y
buenas practicas son las que van a permitir desarrollar un proceso cons-
tante de humanizacién de la atencién personalizada.

e) Refuerzo de la dignidad humana, autonomia personal e intimidad como
parte del codigo ético de la asistencia sanitaria. La persona es el centro
de la asistencia sanitaria, por lo que es fundamental proteger su dignidad,
promoviendo la igualdad de trato, el respeto a sus valores y la solidaridad.
Es preciso reforzar el entorno familiar, siendo conscientes de que éste
también forma parte de la relacion asistencial. Hay que comprender y
aceptar las opiniones de quien esta en una fase critica de su vida y su
derecho a participar en la toma de decisiones.

Respetar sus opciones, aunque éstas difieran de las que pudiera
adoptar quien presta la asistencia, y velar por que sus decisiones no com-
porten un cambio en la relacién asistencial. Dignidad, autonomia e intimi-
dad que deben hacerse efectivas en un ambiente de confianza, con un
trato delicado y atento en todos los cuidados. Todo ello debe formar parte
de los principios basicos del cédigo ético de la asistencia sanitaria.
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2. Caracteres generales de la atencion integral

Hoy en dia, una atencion de calidad a los desafios de la salud, la en-

fermedad, el envejecimiento y el final de la vida, debe ser integral, centrada
en la persona y su contexto de cuidados, con continuidad asistencial entre
todos los participantes en los procesos deatencion.

En consecuencia, la atencién integral debe reunir caracteres bien definidos:

a) Es necesario disponer de un modelo bio-psico-social que incorpore facto-

b

~

res multifuncionales, no sélo ligados a la clinica, sino también atendiendo
a los componentes sociales, psicoldgicos, familiares, espirituales, etc. Un
modelo reduccionista, sélo biomédico, es insuficiente. Han de abordar-
se todos los determinantes, no solo los de la salud, sino también los de
la vivencia de la enfermedad y del eventual sufrimiento que ésta genera
cuando hay un importante balance desfavorable entre las amenazas que
la enfermedad presenta y los recursos que la atencion integral multiprofe-
sional puede ofrecer.

Esta atencion integral debe buscar la continuidad asistencial entre los
diferentes puntos de atencién (centros de salud y otros dispositivos de
atencion primaria o de emergencias, urgencias, hospitalizacion, cuidados
paliativos y cuidados de media y larga estancia); asi como la coordinacién
con otras instancias, especialmente sociales y sociosanitarias. A menu-
do, habra que realizar procesos de cambio o reingenieria de procesos de
atencién, para que ésta no sea realizada desde la mera logistica de los
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profesionales, sino que se desarrolle atendiendo a las necesidades que se
pretenden cubrir, construyendo puentes hacia la salud y acompafiamien-
tos para vivir bien, o lo mejor posible, la enfermedad y, eventualmente, el
morir.

c) La situacion del paciente al final de la vida condiciona un cambio en la rela-
cion con los profesionales sanitarios con los que interacciona. La prioridad
de la curacion da paso a la nueva prioridad de hacerse cargo del paciente
y su entorno, con un acompafiamiento que asuma las circunstancias es-
peciales de este periodo en el que el estado de salud y la prescripcion
médica estan limitadas a evitar, en lo posible, el sufrimiento del paciente,
acompanarlo y facilitar su confort. El final de la vida supone una experien-
cia individual marcada por la expectativa de la muerte que se percibe cada
vez mas cercana. Esta situacion excepcional afecta, igualmente, a todos
los niveles del sistema familiar. Enfrentarse al final de la vida implica para
el paciente todo un proceso de aceptacion, al que se ha de llegar para
evitar el sufrimiento y frustracién ante una expectativa falsa de mejoria,
cura o recuperacion. Este proceso requiere de un cambio en la relacion
del profesional con el paciente y su familia en el que el acompafiamiento y
guia son de vital importancia.

d) Es necesario poner en primer término la relevancia de la comunicacién y
del adecuado apoyo emocional que ha de brindarse al paciente para ayu-
darle a vivir bien el morir, asi como a su familia. Esta actitud del profesional
sanitario favorece la toma adecuada de decisiones en esta etapa excep-
cional para el paciente y la familia. Las habilidades de comunicacion del
profesional sanitario durante el abordaje del paciente y su familia tienen
un impacto positivo, consiguiendo modular el sufrimiento, al reformular las
amenazas que se perciben y los recursos de que se dispone para afron-
tarlas; asi como un impacto positivo sobre la relacién médico-paciente y
familia. En este sentido, es de especial importancia fomentar la partici-
pacion activa del paciente en el proceso de toma de decisiones en esta
etapa de su vida, asi como la de los familiares, en el caso que el paciente
lo desee, siendo un criterio acertado en la relacion de los profesionales con
este tipo de paciente, mas alla del criterio exclusivamente prescriptivo, a la
vez que se favorece la autonomia del paciente en esta etapa.
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e) En el didlogo entre el profesional sanitario y el paciente al final de su vida,
aquél ha de hacerse cargo de que el propietario de la informacion es el pa-
ciente y no la familia, aunque ésta sea la primera en poseerla. Es importan-
te que, en estos momentos decisivos, se respete y refuerce el principio de
autonomia, bien directamente, si el paciente conserva sus funciones cog-
nitivas, o por medio de sus familiares, facilitando la planificacion compar-
tida de la atencidn durante la trayectoria de enfermedad en los procesos
de cronicidad y fragilidad avanzada.

f) Envejecer no es sindnimo de enfermar, pero inevitablemente es un fenéme-
no que va ligado a la mayor probabilidad de padecer patologias crénicas
que deben ser abordadas de manera integral. Este es el abordaje socio-
sanitario. El aumento de la expectativa de vida y el envejecimiento de la
poblacién derivada de la misma es un logro, pero lleva aparejado todo
un entorno de cronicidad cuando hablamos de patologia. A la luz de este
prisma, desde la Administracién Publica, tanto sanitaria como social, se
deben articular aquellos recursos necesarios para promover un envejeci-
miento en casa, sin patologizar la estancia.

A estos efectos “casa” debera ser entendida como cualquier lugar
donde vive con aspiraciones de permanencia la persona mayor. Por este
motivo, desde el enfoque sociosanitario, hay que establecer estrategias
de colaboracion y coordinacién del abordaje de la cronicidad, tanto de
indole sanitaria como social. Actualmente no existe un marco legal que
promueva este enfoque por lo que es perentorio regular normativamente
este tipo de actuaciones, su alcance y érganos de coordinacion (como
por ejemplo ha hecho en su ambito la ley 3/2021, de Servicios Sociales
de la Regién de Murcia). En este sentido, la persona debe ser atendida, al
amparo del respeto a su autonomia, en el mejor entorno posible, conside-
rando éste como parte fundamental del abordaje.

Asi, la estancia de una persona en un recurso social u otro debera
promoverse en funcion de sus necesidades reales de atencién, en el menor
tiempo posible y poniendo a la persona mayor como Unica beneficiaria de
la intervencion. En el itinerario o trayectoria de enfermedad avanzada de
una persona, no es infrecuente que tenga que recurrir a varios modelos de
atencion segun se prolonga su vida: vida independiente, vida dependiente
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con apoyos domeésticos, cuidadores familiares o formales en el domicilio,
o estancia en centros con alto nivel de dependencia.

Este modelo es probablemente el mas deseable, tanto para la persona
mayor, como para los gestores de la atencion, a nivel social y sanitario.
Nuestra sociedad envejece y, ante este fendmeno demogréfico social y
de salud, la clave no esta sélo en crear residencias para mayores. Muy
probablemente, el modelo asistencial sociosanitario tenga su mayor pilar
en la colaboracion en el seno de la Administracion Publica entre los ambi-
tos social y sanitario, para promover un continuo asistencial de la persona
mayor en su entorno habitual, siempre y cuando éste sea favorable.

La cronicidad no requiere solo de mas dispositivos asistenciales, sino
de un cambio del paradigma de atencion a pacientes agudos al de aten-
cion a la cronicidad, que estaria regido por nuevos indicadores de cali-
dad distintos a los de una actuacioén sanitaria. No puede haber sélo dos
intensidades de atencién (agudos en hospitales y primaria), ni siquiera
tres (cuidados de media y larga estancia), sino un abanico de circuitos y
dispositivos que atiendan a las necesidades de salud y sociales de cada
grupo poblacional.

g) Finalmente se calcula que, en nuestro pais, una parte importante de las
muertes se producen tras un proceso terminal, siendo una situacién en la
que el trabajo de atencion al final de la vida precisa de un equipo multidis-
ciplinar para el apoyo del paciente y la familia; equipo en el que participen
médicos, enfermeros, psicélogos y trabajadores sociales.

Este apoyo tiene como objetivo que el final de la vida se produzca en
un entorno familiar, desplazando los cuidados al lugar en el que el pacien-
te los necesite. Es preocupante el déficit actual de profesionales nece-
sarios para poder conformar estos equipos multidisciplinares que estan
destinados a prestar una atencién de calidad en la enfermedad avanzada
y en el final de la vida.
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3. Entorno de la atencion integral

El cuidado del entorno constituye uno de los elementos béasicos sobre
los que ha de articularse la atencion integral. Sin la existencia de todo un
arco de infraestructuras y de medidas de refuerzo de la vida familiar, el acom-
pafiamiento, el respeto a los valores y la intimidad, dificilmente es posible
lograr una atencion integral que sea tal y de calidad.

Tratandose de personas mayores, es importante poner de relieve que
envejecer y muerte proxima no son realidades que estén asociadas o sean
inseparables; de ahi la necesidad de abordar con especial intensidad el en-
torno en el que se presta la atencion integral a las personas mayores.

a) Es extremadamente relevante descartar estereotipos y estigmas asocia-
dos a la vejez y a las situaciones de final de vida. Asociar envejecimiento
con muerte préxima es reprobable éticamente, pues no se basa a priori
en criterios clinicos, sino en aspectos sociales y morales, lo cual es inad-
misible. Por ello la situacién de terminalidad y/o de final de vida vendra
dada por las enfermedades, ya estén asociadas al envejecimiento o no,
Cuyo avance sea progresivo, se considere incurable e irreversible y que no
responda al tratamiento médico prescrito.

Por otro lado, no debemos olvidar la especial situacién del fenome-
no del envejecimiento dentro de la fase genérica de envejecimiento, a la
cual los mayores llegan a edades muy avanzadas sin patologia concreta,
pero con una disfuncionalidad de aparatos y érganos que se evidencia
mas en momentos de descompensacion clinica. En estos supuestos de-
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bemos promover una cultura de final de vida, aunque no sélo de cuida-
dos paliativos.

b) En estas situaciones se deberia promover el acompafiamiento de los ma-
yores tanto por el sistema sanitario de atencién primaria, principalmente,
aungue no se encuentre en una situacién de inmovilidad ni crénica. En to-
das las situaciones descritas anteriormente se deberia promover la Plani-
ficacion Compartida de la Atencién como forma preventiva por excelencia
de contextos donde se pueda dar la desproporcionalidad terapéutica o la
vulneracioén de la autonomia de la persona por no haberla manifestado de
manera adecuada y con tiempo suficiente. Seria recomendable promover
y extender una verdadera cultura de acompafiamiento para vivir bien la en-
fermedad y, eventualmente, el morir.

A nivel de infraestructuras, hay que valorar las capacidades de la vi-
vienda, desde un punto de vista material, arquitectonico, para acoger a
una persona en situacién de final de vida, teniendo en cuenta las necesi-
dades que se habran que cubrir previsiblemente. No es una cuestion de
“casa si 0 casa no”, sino de valorar y reevaluar constantemente la vivien-
da para favorecer su permanencia en ésta durante la mayor cantidad de
tiempo posible.

El entorno es otro punto a valorar pues, de cara al control de los sinto-
mas propios de la patologia que han provocado la situacién de final de vida,
no es lo mismo el abordaje preventivo (por parte de equipos de primaria
junto a los equipos de paliativos) en un entorno urbano o rural con recursos
sanitarios suficientes, que en un entorno rural sin apoyos suficientes.

La vivienda de una persona mayor ha de estar adaptada, sin barreras
arquitectdnicas (no seria un buen lugar un diplex con el comedor abajo y
el dormitorio arriba). En el bafio, la ducha igualmente preferible a la bafiera;
evita caidas. Las alfombras son fuente de tropiezos y caidas. Dependien-
do del estado funcional del paciente se deberian facilitar ayudas técnicas
que permitan mantenerle en su casa la mayorcantidad de tiempo posible.
Es imprescindible laintervencion de los profesionales de trabajo social y de
terapia ocupacional para estas tareas.

Pero también es cierto que se deben contemplar otros tipos de alojamien-
tos cuando no es posible vivir esta fase de la vida en el hogar propio. Para ello
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es importante diferenciar entre casa y hogar. La primera es un lugar fisico, que
puede estar o no ligado al concepto hogar; es un lugar bajo cuyo techo vive la
persona; asi, una habitacién del hospital en un paciente crénico o que esta en
situacion de final de vida durante un tiempo razonable, puede ser considerada
su casa, pero no necesariamente su hogar. El hogar, es mucho mas que un
lugar fisico; es un espacio simbdlico, que aglutina recuerdos en torno a deter-
minados objetos con una significacion concreta y especial. Asi contemplado el
hogar puede estar asociado a una pequefia representacion de recuerdos mate-
riales o asociados al entorno; hogar seria sinénimo de familiaridad, y por ello lo
podemos asociar con proteccién, seguridad y confortabilidad.

Cuando una persona, a consecuencia de la patologia que le ha llevado a la
situacion de final de vida, debe salir de su casa-hogar para ir a una residencia o
a un hospital, se le debe facilitar el espacio y dotar de flexibilidad a las medidas
habituales de convivencia y atencion propias de estos estamentos, para que
pueda re-construir un hogar, su hogar, en la nueva casa que, posiblemente,
serd la Ultima antes de morir. De una manera mas concreta se le deberia facilitar
que lleve pequerios objetos que estén ligados a la dimensién emocional que le
proporcionaran seguridad y proteccidn en estos momentos tan trascendentales
en su vida; también ropa de cama de casa o pijamas propios.

Es importante tratar de mantener el entorno familiar. Aunque el domici-
lio de la persona es el lugar idéneo para estar, no siempre las personas
al final de la vida, cuando sus capacidades para cubrir las necesidades
béasicas estan mermadas y no tienen ayuda familiar o de cuidador, pue-
den vivir esta fase de su vida rodeados de su familia; muchas de estas
personas precisan de una residencia. Pero es importante poner de relieve
que, siempre que la persona mantenga su capacidad mental, es preferible
respetar su deseo de vivir sola y en su propia vivienda. Si vive con un hijo
0 una hija se sentird mas arropada y cuidada, siempre que el tiempo en
el domicilio del familiar acompafante sea proporcional y siempre que los
familiares muestren interés en cuidarle.

La familia desempefia un papel fundamental cuando quiere y puede
estar junto al paciente en situacién de final de vida. Por este motivo la
familia debe saber a qué profesional acudir para readaptar los cuidados
segun la evolucién de la enfermedad y se debe procurar asumir que, en
este tipo de situaciones, la unidad basica a cuidar comprende tanto al
paciente como a su familia. Detectar dificultades y sufrimientos en las fa-
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milias, asociados a la situacion de final de vida del paciente, es prioritario.
Eliminar las barreras emocionales es tan fundamental como eliminar las
barreras fisicas (pernoctar con el paciente, facilitar la presencia en ciertos
momentos como durante la higiene y el aseo); se debe promover la como-
didad de la familia para reforzar el acompanamiento y evitar el sufrimiento
del paciente si detecta el malestar de aquélla derivado de cuidarle.

d) En cuanto al derecho al acompafamiento, es mas relativo. Dependera del
ambiente familiar que haya creado a lo largo de su vida la persona, de lo
sociable que sea; sile gusta estar acompafnada o no. Cuando la familia no
suple, se puede acudir a una red de voluntarios; o “alquilar” una habitacion
a un estudiante para compartir; de manera que el coste del estudiante sea
minimo y ambos se enriquezcan de la compaiiia.

e) Hay que hacer también una evaluacién de los valores de la persona, lo
que considera primordial y secundario. A veces quienes mejor conocen
a los padres son los hijos/as, otras veces un buen amigo/a. También hay
que contemplar el apoyo espiritual que pueda demandar el paciente, ex-
plorarlo y ofrecerlo si es el caso; es preciso atender a las necesidades
de la persona, a sus valores y creencias; conocer si desea algun tipo de
acomparfamiento espiritual, si lo ha tenido con anterioridad o si le gustaria
tenerlo en esta etapa de la vida.

En cuanto a la muerte en paz, es una expresion dificil de acotar. Se
dice que se muere como se vive, pero esto es un tépico. Morir en paz o
vivir bien el morir puede significar muchas cosas: no dejar deudas eco-
némicas a la familia, no estar enemistado/a con nadie, tener el alma pre-
parada, estar rodeado/a de la gente a la que se quiere, no sufrir de forma
innecesaria... Lo importante es llegar a esta fase de la vida en un estado
fisico y mental que permita afrontar ese momento con el mayor sosiego
posible, haciendo efectivos los deseos y valores personales y sin sentirse
en situacion de abandono.

f) Por Ultimo, la intimidad: se puede tener la puerta abierta o cerrada. La
persona ha de querer compartir o mantenerse en la discrecién. La clave,
en este sentido, es su consentimiento expreso a una u otra actitud, el cual
puede cambiar en cualquier momento, por lo que también hay que facilitar
la comunicacién a quienes tienen dificultades para ello, respetando su
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libertad. El entorno si que ha de estar cuidado. La fragilidad de las per-
sonas mayores, el cuidado de la ropa, el pudor, etc., ha de ser exquisito.
Preguntar las preferencias de la persona.

La intimidad es mucho mas que lo visible materialmente ante los ojos
de los demas; el respeto a la intimidad es ser conscientes de los proble-
mas, defectos y conflictos mas personales e intimos del paciente y res-
petar su existencia sin juicios de valor ni de caracter moral por parte de
los profesionales. Por este motivo hay que favorecer el acompafamiento
del paciente por parte de aquellas personas a las que tenga mas apego,
siempre y cuando ellas asi lo prefieran, de manera que se refuerce el sen-
timiento de pertenencia y con éste la sensacién de intimidad frente a los
profesionales.
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4. Derechos y garantias de las personas

Los derechos y garantias de la persona en el proceso final de su vida
son una consecuencia inseparable de los principios basicos relacionados
y descritos previamente. La dignidad, la atencién humana y personalizada,
la calidad de vida y la autonomia son también derechos; reconocimientos
necesitados de contenido palpable y determinado; y requieren de garantias
de proteccién y promocion de la persona ante la fase mas decisiva de su vida.
Derechos que forman parte de un marco integral de protecciéon en el que
también se sitlan otros de similar rango y cuyo punto de origen esta en el
derecho que toda persona tiene (segun sus circunstancias concretas) a dis-
frutar de un estado de salud lo mas 6ptimo posible.

El menoscabo irremediable de la salud es, precisamente, lo que obliga
a fortalecer todos los derechos que dignifican la vida humana, incluido el
proceso gradual de su pérdida, que ha de ser entendido como una fase en la
que proteger la salud es sindnimo de hacer mas llevadera esapérdida.

Desde esta perspectiva, es imprescindible poner en valor el derecho al
alivio del dolor, a mitigar el sufrimiento, a vivir esta fase incierta en la inti-
midad y en un entorno de confidencialidad presidido por una informacién
que sea veraz y asequible. La dignidad, como principio basico, supone el
derecho a recibir unos cuidados integrales al final de la vida que alivien del
sufrimiento fisico, psicoldgico y espiritual. Exige el mantenimiento de la ma-
yor autonomia personal a la hora de adoptar decisiones dificiles y complejas
que, para quien ha de tomarlas, son una forma de hacer efectivos sus deseos
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y de evitar situaciones y tratamientos no queridos frente al temor o la certeza
de que son inutiles y solo le van a provocar mas sufrimiento. Se trata, ante
todo, de respetar los valores personales para alcanzar un clima de serenidad,
de paz, de satisfaccion existencial, de seguridad y, en la medida de lo posi-
ble, de la debida consciencia que es propia de todo ser humano.

Para ello hay que tratar de asegurar la existencia de una cierta calidad en
el morir y en la muerte (la calidad de la vida también pertenece al momento
en que ésta se acaba). Toda persona tiene derecho, ante sus condiciones ob-
jetivas de vida, a la satisfaccion de sus expectativas vitales desde los valores
y las creencias personales y en el &mbito de sus necesidades asistenciales a
nivel psicolégico, socioeconémico y espiritual.

a) Derecho a ser informado, a recibir informacion veraz en el final de la
vida o a rechazarla. Recibir una informacion clinica accesible, compren-
sible y adecuada es esencial para poder enfrentarse a la realidad de las
cosas. La informacion es la base de toda decisién y, en la fase final de la
vida, las decisiones son frecuentes y alcanzan una trascendencia maxima.

La persona tiene derecho a ser informado de conformidad a su capa-
cidad de comprension; no se trata de suministrar un conocimiento preciso
y técnico que puede resultar incomprensible para la mayoria de las per-
sonas, sino un saber coloquial, sincero y realista en cuanto a las certezas,
los interrogantes, las posibilidades y la evolucion previsible del estado de
salud. La persona debe tener la posibilidad de preguntar, de satisfacer lo
que para ella es lo basico de la informaciéon que desea recibir, teniendo
en cuenta que la finalidad que debe inspirar el acto de informar es dar una
informacion veraz que proporcione la suficiente ayuda para que la persona
pueda tomar sus decisiones de forma auténoma.

La salud esta muy ligada a la aceptacién; hasta que la persona no
esta preparada para enfrentarse a su situacién hay que acompanarla y for-
talecerla: acelerar el proceso puede suponer debilitar su autonomia para
gestionarlo. La verdad soportable es la cantidad de informacién o de he-
chos dolorosos a los que una persona puede hacer frente, de ahi que la
informacion haya de adaptarse al proceso de la enfermedad, a su gradua-
lidad y a la soportabilidad de quien la padece.

El profesional sanitario, en todo caso, debe ofrecer la garantia de so-
porte, que es la expresion del compromiso de no abandono que incluye la
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b)

c)

evaluacion de los recursos que ofrece el profesional y de las amenazas
internas y externas que percibe el paciente. La obligaciéon de informar
no tiene caracter absoluto, no se puede obligar a recibir informacion. Se
puede ofrecer trasladar la informacién a un allegado, indicar al paciente
que se trata de un hecho importante para él y para quienes constituyen
su entorno; pero ello no impide rechazar voluntariamente ser informado
o decidir hasta dénde se quiere llegar a conocer. Ha de respetarse esta
decision porgue forma parte del deseo personal de vivir el final de la vida
de conformidad con la propia forma de entenderla.

Derecho al alivio del dolor y del sufrimiento. La persona que se en-
cuentra en el proceso final de su vida tiene derecho a recibir una atencion
integral que sea idonea y que proponga el mejor tratamiento disponible
para prevenir y aliviar el sufrimiento, el dolor y otros sintomas que apa-
rezcan durante dicho proceso. Mitigar el dolor y el sufrimiento no es un
“afiadido” para mejorar la atencién; es uno de los ejes de la atencién al
final de la vida, ya que sin su alivio se pierde la oportunidad (y en muchos
casos la posibilidad) de ejercer el propio control autbnomo y se menos-
caba la dignidad ante el final de la vida. El sufrimiento es una realidad
multidimensional (fisica, emocional, social, espiritual) que fluctia y tiene
moduladores. Por eso es una obligacion de los profesionales explorarlo,
tratar de aliviarlo y acompanarlo.

Derecho a la proteccion de la salud. La salud, mas alla de la definicion
clasica y maximalista de la OMS (estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermeda-
des), esta directamente relacionada con el desarrollo de la persona, el
ejercicio de su libertad, su capacidad para relacionarse con los demas y
la practica de sus habilidades de adaptacién y autogestion independien-
temente de las limitaciones existentes. Los proyectos vitales pueden ser
de dificil o imposible realizacion en situaciones de ausencia de salud, de
enfermedades graves o de no tener cubiertas las necesidades basicas.

Una vida sin salud, sin herramientas para adaptarse y autogestionarse,
endurece la vida y limita las posibilidades de disfrutarla. La proteccion de
la salud es, por tanto, un derecho basico e inclusivo que exige un amplio
conjunto de elementos de desarrollo: accesibilidad (los establecimientos,
bienes y servicios sanitarios han de ser asequibles y fisicamente accesi-
bles sin discriminacion); disponibilidad (nimero suficiente); aceptabilidad
(establecimientos sensibles a las cuestiones de género y culturales); cali-
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dad (establecimientos apropiados); participacion (la voz de los usuarios);
y rendicion de cuentas.

d) Derecho a la autonomia. La autonomia es uno de los derechos mas de-
terminantes en la atencion integral. Reforzarla es un principio basico, asi
como evitar la tendencia a reinterpretar la capacidad de decisién en situa-
ciones de tanta trascendencia. Autonomia y final de la vida son insepara-
bles si queremos ser respetuosos con la dignidad y los valores superiores
que inspiran al ser humano.

Es imprescindible adoptar las medidas necesarias para evitar que la
disminucion de las capacidades impida el ejercicio de la capacidad juridi-
ca de la persona en esta fase de su vida. Para ello deben arbitrarse todos
los apoyos que sean necesarios para permitir la adopcion de decisiones
y el ejercicio de la plena capacidad de obrar. La articulacién de estas me-
didas exige un respeto escrupuloso de la nueva realidad normativa en
materia de discapacidad.

Ya no se trata de sustituir la capacidad decisional de las personas,
sino de colaborar en su ejercicio mediante apoyos que la complementen.
En el ambito de la discapacidad es preciso reforzar la informacién y toma
de decisiones como titular que se es de los datos de salud, debiendo ofre-
cerse los medios precisos para ayudar a comprender y decidir. La disca-
pacidad no debe ser un impedimento insalvable para trasladar al paciente
(a tenor de sus circunstancias) informacién y ayuda que pueda beneficiar
su estado de salud.

En esta misma linea, hay que prestar el debido respaldo de caracter
juridico a las personas; y ello tanto en relacién con aquellas figuras juridi-
cas que le permiten ejercer con efectividad su voluntad autébnoma, como
con aquellas otras que le ayudan a “ordenar” su entorno es esta fase de la
vida (preocupacién por sus circunstancias y situacién familiar). Se deben
poner a disposicion de las personas las distintas “herramientas” que el
derecho arbitra en favor de las personas vulnerables con la finalidad de
empoderarlos, tanto en el conocimiento de sus derechos, como en el ejer-
cicio de los mismos.

e) Derecho a la intimidad y a la confidencialidad. Una atencién integral
que no respete la intimidad y la confidencialidad en situaciones proximas
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al final de la vida, no es una auténtica atencion integral. El respeto al am-
bito intimo, tanto fisico y como espiritual de la persona va mas alla de la
realidad de salud o de su carencia; se invierten las prioridades. El respeto
al valor de la confidencialidad supera el alcance de la prestacién sanitaria;
la prestacion ahora mas que nunca es integral y por delante de la salud
vuelve a situarse el valor del ser humano y sus atributos de dignidad.

f) Garantia de que se va a recibir una atencion humana y personalizada;
garantia de no abandono. No se trata de una garantia derivada exclu-
sivamente del hecho de que la persona se encuentre inmersa en ciertas
situaciones originadas por un entorno de salud especialmente significa-
tivo. La atencién humana y personalizada debe entenderse como parte
inseparable de la relacion asistencial; lo que sucede es que, en el ambito
de las fases finales de la vida, alcanza una mayor relevancia y necesidad
de ponerse en primer plano.

En realidad, es mas que una garantia. Es una exigencia ética y una
materializacién del comportamiento solidario y compasivo ante el sufri-
miento y el dolor del otro, que lleva a hacerse cargo, encargarse y cargar
con la tarea del intento de alivio de su sufrimiento. Sobrepasa el ambito
clinico y asistencial y ha de hacerse presente en toda situacién que pre-
tenda dar integralidad a situaciones en las que prima el ser humano como
entidad de valor sobre cualquier otra consideracion.

g) Garantia de calidad de vida. Posibilidad de que todo individuo pueda
articular su situacién de vida en funcion de su contexto, su cultura y su
sistema de valores. Es una percepcién de la vida de contenido subjetivo
(satisfaccién individual ante las condiciones objetivas de vida) y objetivo
(bienestar fisico, social y emocional).

El bienestar individual define lo que para la persona es una vida de
calidad. La calidad de vida relacionada con la salud es el reflejo de los
riesgos y beneficios ante un tratamiento y el impacto de la dolencia sobre
el individuo. El tener cubiertas ciertas necesidades es un indicativo de
posibles mejoras en la calidad de vida: necesidades de indole fisioldgica,
de entorno seguro, sociales, de aprecio y de autorrealizacién.

h) Derecho a la igualdad y no discriminacidn en los servicios sociales y
sanitarios. Derecho a recibir un trato igual y sin que medie discriminacion
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alguna en el acceso a los servicios sociales o sanitarios. Derecho a la
certeza de que se goza de la proteccion juridica necesaria para garantizar
que el transito (de duracion indeterminada) que nos lleva de la vida a la
muerte y que sera doloroso, estara arropado por un equipo asistencial,
un entorno de acompafamiento y unas normas capaces de hacerlo mas
asumible y apacible.

i) Garantia de que se va a disponer del acompanamiento adecuado para
poder elaborar una Planificacion Compartida de la Atencion (PCA). Se
trata de un aspecto de la atencion asistencial que tiene la potencialidad de
reforzar al resto de derechos. Toda garantia debe traducirse en una buena
practica que forme parte rutinaria de la interacciéon con los pacientes y
cuidadores a lo largo de la trayectoria de la enfermedad.

La PCA es un proceso proactivo, tanto de los profesionales como del
sistema de salud, en el que se ofrecen espacios de comunicacion y deli-
beracién estructurados entre el paciente, las personas de su entorno que
éste desee incluir (poniendo en primer término a quien, dado el caso, la
persona identifigue como representante o portavoz) y el personal sanita-
rio con implicacién en su atencion. Se trata de un proceso deliberativo,
relacional y estructurado que facilita la reflexion y la comprensién de la
vivencia de enfermedad y del cuidado; en él se abordan los valores, de-
seos y preferencias del paciente, al hilo de la etapa, trayectoria, amenazas
y necesidades que experimente, asi como los recursos que se pueden
utilizar respecto a la atencién sanitaria que esta recibiendo o va a recibir el
paciente. Esto es especialmente critico en etapas de cronicidad avanzada
y en los momentos finales de la vida.

Estos espacios de comunicacion, que exploran las diversas dimensio-
nes del sufrimiento asociado a la experiencia de enfermedad, deben tener
un reflejo adecuado en la historia clinica. Su finalidad ultima es acompariar
en el proceso de toma de decisiones autbnomas; decisiones que suelen
tener un caracter compartido dada la frecuente situacion de vulnerabilidad
percibida, tanto en el contexto actual, como cara a futuro ante una even-
tual pérdida de capacidad para decidir. Es en estos planes de futuro en los
que los documentos de voluntades anticipadas o instrucciones previas
pueden adquirir su maximo potencial al estar insertos en un proceso de
PCA que es resultado del acompafiamiento al paciente.
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i) Derecho a formular voluntades anticipadas o instrucciones previas.
La Declaraciéon de Voluntad Anticipada es la manifestacién unilateral de
voluntad emitida de forma libre y consciente por una persona capaz, me-
diante la cual se expresan los deseos sobre los cuidados y tratamiento de
su salud en la atencién sanitaria que reciba o, en el caso de fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo, 6rganos y tejidos y que debera ser respetada
cuando la persona se encuentre en una situacion que no le permita expre-
sar su voluntad de manera libre, personal, actual, consciente e informada.
El Documento de Voluntades Anticipadas o Instrucciones Previas es el
soporte escrito de la declaraciéon. La Declaracion de Voluntad Anticipada
es la concrecién en un ambito determinado (el final de la vida, la enferme-
dad, lamuerte) de la forma de posicionarse la persona ante la vida, estable-
ciendo las lineas maestras por las que se rige en funcion de su libertad.
Puede suponer la culminacion de un proceso de planificacion compartida
de la atencion, una vez que el otorgante se ha informado, reflexionado y
comunicado sus preferencias de cuidados y tratamientos, sobre todo los
relativos al final de su vida, a su representante y seres queridos.

El documento validamente emitido es un instrumento que debera uti-
lizarse en la toma de decisiones clinicas. De forma descriptiva podemos
decir que el contenido del documento de voluntades anticipadas hace re-
ferencia a la jerarquia de valores, principios, convicciones y opiniones vi-
tales de la persona; expresa una serie de hechos clinicos; y formula los
deseos de la persona sobre los cuidados de su salud. Su contenido puede
ser positivos (indicaciones de los tratamientos que se quiere seguir) o ne-
gativo (exclusion de ciertas actuaciones terapéuticas o de recuperacion,
indicando que no se inicien ciertos tratamientos, técnicas o medicamen-
tos o que sean interrumpidos en caso de demostrarse insuficientes). Otros
contenidos hacen referencia a tematicas como la relativa a los familiares
por los que se quiere estar acompanado/a en los Ultimos momentos; asis-
tencia religiosa; informacion asistencial que el equipo médico puede o no
dispensar al interesado o familiares; donacion de dérganos; fecundacion
post-mortem... Es importante ser informado y asesorado en atencién pri-
maria sobre su existencia y tramites para formularlas.
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5. Profesionales y otras personas que
intervienen en la atencion integral

En la atencion integral intervienen tanto profesionales como todo un
conjunto de personas que refuerzan y dan mayor valor a la atencién. Es ne-
cesario potenciar la reflexion ética de los profesionales sanitarios y su forma-
cioén; reforzar el papel que desempenia el profesional médico y de enfermeria,
el fisioterapeuta, el trabajador social y el psicdlogo; profundizar en el cuidado
de quienes ejercen el cuidado; promover la participacién del voluntariado;
fortalecer la atencion domiciliaria; y consolidar el apoyo de los Comités de
Etica Asistencial.

a) Reflexion ética y formacion. Incorporacion de los profesionales sanita-
rios a la reflexién ética en el final de la vida y formacion en la atencién
integral en esta fase de la vida, proporcionada con rigor por el sistema
de salud. La reflexion ética es indispensable para situarse ante el final de
la vida. Lo cierto es que existe un déficit de formacion en aquellas habi-
lidades que trascienden la técnica clinica. Es necesario un aprendizaje
previo, preparar al profesional para enfrentarse a situaciones reales que
implican la especializacion en cuidados del paciente terminal y también
de la familia. Se hace imprescindible la implantacion de programas de ca-
pacitacion de habilidades comunicativas y relacionales, herramientas para
poder gestionar el proceso de morir y cursos especificos en la materia.

b) El profesional médico. Médico y paciente se relacionan a partir de un
encuentro y una conversacion estructurada y con objetivos precisos; se
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trata de la entrevista médica, que se caracteriza por ser fundamentalmen-
te técnica, ya que persigue como objetivo la obtencidén del maximo de
informacion relevante de cara al diagnostico y tratamiento.

Ante el final de la vida se produce un cambio en la manera de priorizar
los fines de la medicina que, tradicionalmente, se reconocen como curar
la enfermedad; ahora ya no se pretende la recuperacion del paciente. La
entrevista tiene otro contenido: se relaciona con aspectos asociados a las
condiciones de vida del paciente y se dirige a ofrecerle herramientas que
permitan afrontar, de la mejor forma posible, el diagndstico, el prondstico
y los temores relacionados con el tratamiento.

La relacién médico-paciente ha de ser profundamente humana, ya
que los temores mas intimos de ambos quedan al descubierto y en algin
grado se comparten; es necesario saber identificar el dolor y el sufrimien-
to, ayudar a encontrar su sentido (ademas de buscar controlarlos o me-
jorarlos) en base a la experiencia personal y a la reflexion profunda sobre
esta realidad propia de la condiciéon humana. La empatia y la compasion
ejercen un papel determinante. Las formas de expresion (silencios, ges-
tos, palabras) adquieren matices y significados distintos a los que tendrian
en un contexto normal y tanto pueden generar ansiedad como tranquilidad
(para el paciente o para el médico). A través de la comunicacién no verbal
el paciente puede captar las sefales emitidas por el médico y éste, desde
la expresividad no verbal del paciente, puede hacer suyas las sutiles sefia-
les que complementan la interaccién verbal y que aportan una abundante
informacion de alto valor.

Al situarse en un proceso de final de vida, el profesional médico debe
diferenciar la ética personal de la propia del paciente y buscar los puntos
de encuentro que permitan respetar los valores personales del paciente
y reflexionar con él y con su entorno familiar en busca de la vida hacia la
muerte en dignidad. La fase del final de la vida es dificil de afrontar también
para el profesional médico, la muerte sigue teniendo mucho de tabu, hay
miedo y dolor y el profesional pueden tener una tendencia a protegerse
ante estas situaciones estableciendo barreras de autodefensa o mecani-
zando la atencién. Esto puede provocar un distanciamiento hacia pacien-
te, no entrar en larealidad vital de la personay sustraerse a sus emociones.
El acto asistencial en esta fase de la vida ha de integrar soporte emocio-
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nal, acompanamiento profesional, comunicacion interpersonal y manejo
de situaciones dificiles.

c) El profesional de enfermeria. Al ser éste quien, normalmente, mas tiempo
pasa con el enfermo, puede prestar una ayuda muy eficaz en la deteccion,
valoracion y manejo de sus sintomas, asi como en el acompanamiento in-
tegral durante todo el proceso. Sus cuidados deben tener objetivos de am-
plio espectro: identificar las necesidades personales del paciente al final
de su vida (salud fisica, mental, riesgo de caidas, de Ulceras, etc.), grado
de aceptacion de la enfermedad, identificacién de redes de apoyo con
las que cuenta el paciente, el nivel de fatiga psicoldgica de los familiares,
asi como los posibles beneficios de recibir cuidados de otras disciplinas
(fisioterapia, apoyo psicoldgico, etc.).

d) La participacion del fisioterapeuta. En pacientes con cronicidad avan-
zada y al final de la vida su intervencion reviste especial importancia. Ha
de gestionar un programa individualizado de ejercicios (tipo, frecuencia,
intensidad, duracién) que se administren de manera individualizada y va-
riando con la etapa evolutiva de cada paciente segun su grado de fragili-
dad. El principal objetivo del fisioterapeuta es intentar mantener una vida
activa hasta el momento de la muerte, incentivando la actividad corporal e
intentando atenuar las limitaciones causadas por la enfermedad causante.

e) El trabajador social. En el equipo multidisciplinar de apoyo al paciente en
el proceso de final de su vida también participa de manera imprescindible
el trabajador social como parte del equipo que esta cerca del paciente. El
trabajo social aporta la valoracion social y del entorno mediante el diag-
néstico sobre los efectos que provoca la enfermedad a nivel personal, fami-
liar y social, teniendo en cuenta las diferentes influencias socioculturales.
Desarrolla el proceso de acompafiamiento social a la persona enferma y
a su familia para potenciar las capacidades propias y apoyar en la resolu-
cion de problemas desde la perspectiva preventiva y restauradora.

Mediante la atencién social se ayuda a la persona enferma y a su
familia a explorar cuéles son sus limites y a comprenderlos, pero tam-
bién se presta apoyo para que se identifiquen cuales son sus recursos
y potencialidades. Se acompafia en el proceso terapéutico creando una
adecuada interaccion con el pacientey la familia, minimizando la ansiedad
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y ofreciendo apoyo psicosocial durante todo proceso y tras él. Se acom-
pafa en la toma de decisiones compartidas y se continda la labor con la
familia y allegados después de la muerte. Cuando una persona que se
encuentra en fase de final de vida necesita apoyo econdémico, vivienda,
asistencia médica, etc., el objetivo del trabajador social consiste en lograr
que acceda a todas esas ayudas y en asegurar que los distintos servicios
implicados ejerzan su labor con responsabilidad.

f) La atencion psicoldgica. En pacientes en fase de enfermedad avanzada
y final de la vida, la atencion psicolégica tiene como finalidad, como en
cualquier otra etapa o situacion critica, mejorar la forma en que se vive esta
etapa de la vida. El objetivo es que el paciente pueda expresar sus deseos
y sus emociones, asi como ser escuchado en esta situacién. La figura del
psicélogo se convierte en una pieza clave del equipo multidisciplinar tanto
en el apoyo al paciente como a la familia.

g) Cuidados y cuidadores. Apoyo social y psicoldgico a familia y cuidadores.
La presencia de la enfermedad produce un gran desgaste fisico y emocio-
nal en los cuidadores, ya que son multiples los factores de estrés que hay
que afrontar (sobrecarga de trabajo, falta de informacién y preparacion
para afrontar la situacion, dilatacién en el tiempo, etc.). Esto se puede
agravar cuando existen estilos de comportamiento con niveles elevados
de ansiedad y escasas habilidades para resolverla. La familia es quien
fundamentalmente sufre ese desgaste debido a factores como la impor-
tante inversion de tiempo que ha de hacer, la alteracion de la rutina diaria,
la afectacion de la economia, la falta de informacién y de preparacién para
afrontar esta tarea y la ansiedad que genera una situacion prolongada en
el tiempo que, ademas, incide en la realidad afectiva del cuidador.

Es necesario articular la intervencion de servicios sociosanitarios que
colaboren con el cuidador y que rebajen la sensacién de que se es el Unico
responsable del enfermo; ademas han de arbitrarse ayudas por parte de
la Administracién, tanto a nivel econémico como de apoyo administrativo.
Al cuidador hay que proporcionarle informacién para poder desarrollar su
tarea con confianza y prepararlo para el desarrollo de tareas que pueden
suponer un gran esfuerzo fisico, psiquico y, sobre todo, emocional. Debe-
rian establecer equipos de apoyo capaces de cuidar al cuidador dandole
el necesario sustento social y psicoldgico.
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h) Promocion del voluntariado. La solidaridad ante el sufrimiento es una
tendencia innata en el ser humano que, sin embargo, no siempre se hace
patente debido a la falta de canales que la faciliten y a la escasez de difu-
sién y promocion de férmulas para ejercerla. El voluntariado puede cubrir
mediante el acompafamiento, muchas de las necesidades de las perso-
nas con enfermedad avanzada y de sus familiares, sobre todo necesida-
des sociales. Pueden facilitar que los pacientes expresen sus emociones
y pensamientos, ayudandoles a afrontar y reducir el riesgo de padecer
sintomatologia ansioso-depresiva. Ademas, son un agente promotor de
la autonomia de la persona enferma y de su capacidad para la toma de
decisiones.

Es preciso reforzar la figura del voluntariado y difundir socialmente
el importante papel que desempefian en la atencién en esta fase de la
vida, poniendo en valor e insertando en el sistema de atencién integral la
labor de quienes dedican de forma desinteresada parte de su tiempo al
acompafiamiento de pacientes que estan al final de la vida, dando apoyo
también a los familiares y contribuyendo a mejorar el bienestar y aliviar
el sufrimiento. Seria oportuno que las personas voluntarias recibiesen
formacion y se incorporaran formalmente a la labor de acompafiamiento
para poder realizar su labor de la mejor forma posible.

i) Atencion domiciliaria. La atencién domiciliaria es una disciplina den-
tro del sector sociosanitario que se desarrolla en el hogar de una
persona que requiere de servicios de asistencia y apoyo en su dia a
dia. Se trata de personas que, por su situacién de enfermedad, son
dependientes y requieren de ayuda para atender todas las tareas
de su vida diaria.

Quienes se encargan de brindar la atencion y ayuda domicil-
iaria dan apoyo y hacen seguimiento de la persona enferma, de-
tectan y valoran los cambios en la situacion del paciente, impulsan
y desarrollan su autonomia y le ayudan en sus necesidades bdsicas
Gracias a que se desarrolla en la casa del paciente, les permite per-
manecer en el entorno familiar, lo que evita los cambios y traumas
que pueden suponer el traslado y el ingreso en centros especificos.
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En la fase final de la vida, la atenciéon domiciliaria alcanza un
valor excepcional, integrando el cuidado y el entorno, apoyando
el trabajo de los familiares, fortaleciendo la autoestima de la per-
sona y la pertenencia social y dotando de mayor dignidad el final
de la vida. Es imprescindible fortalecer todo el sistema de atencién
domiciliaria y convertirlo en un pilar basico de la atencién integral.

j) Apoyo de los Comités de Etica Asistencial. Ha de potenciarse la labor
de consultoria a los profesionales que atienden situaciones de cronicidad
avanzada y final de la vida, reforzando la toma de decisiones compartidas
en los procesos asistenciales. Los CEA han de participar en estos proce-
sos asistenciales para realmente dar respuesta a las necesidades de la
persona. Deliberar con la persona y registrar lo que ésta entiende como
dignidad. Los CEA pueden y deben ejercer una labor de formacion en
todo lo relativo a la atencidn integral al final de la vida.
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6. Prestaciones al final de la vida

La atencién integral al final de la vida incorpora todo un conjunto de
prestaciones que, mediante su tratamiento coordinado y en una cierta légica
secuencial derivada de la evolucién y trayectoria de la enfermedad, tienen
como finalidad alcanzar el maximo posible de satisfaccion de las necesidades
de las personas en la fase final de la vida. Prestaciones que se configuran
como directrices de buenas practicas y como derechos reconocidos. Todas
ellas (sin que se trate de una enumeracion exhaustiva) tienen como objetivo
dulcificar y dignificar una fase critica de la vida en la que la vulnerabilidad y la
necesidad de atencién reforzada se presentan como caracteres especificos
que alcanzan una especial relevancia. Se trata de un conjunto de prestacio-
nes que abarcan un amplio espectro temporal y que inciden en aspectos mul-
tifacéticos de una atencién personalizada con vocacién de lograr la mayor
integralidad posible.

a) Adecuacion del tratamiento de soporte vital. Medida de soporte vital es
toda intervencién médica, técnica, procedimiento o medicacién que se
administra a un paciente para mantener sus constantes vitales, esté o no
dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o hacia el proceso
bioldgico causal. Se incluye entre ellas la ventilacidn mecénica o asistida,
el soporte nutricional y la dialisis.

Adecuar el tratamiento de soporte vital es aquella decisiéon de man-

tener, no instaurar, restringir o cancelar algun tipo de medidas de soporte
vital cuando se percibe una desproporcion entre los fines y los medios tera-
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péuticos, con el objetivo de proporcionar el maximo beneficio al paciente
de acuerdo con su situacion actual, al tiempo que se evita la utilizacion de
medios tecnoldgicos para prolongar artificialmente la vida biolégica de un
paciente con una enfermedad irreversible o terminal. Es una préctica que
esta basada en el principio primum non nocere (evitar el dafio o agonia
prolongada con terapias de soporte) y cuyos pilares fundamentales son la
autonomia del paciente (aceptacion o no del tratamiento) y el buen hacer
del médico (no utilizar tratamientos ineficaces o que vayan en contra del
conocimiento actual de la medicina); la adecuacién es una medida positiva
de respeto de la vida del paciente, que no solo no dafa, sino que es con-
veniente y prudente al contexto clinico.

El facultativo tiene la obligacién de no realizar comportamientos de
obstinacion terapéutica que pueden llevar a situaciones como, por ejem-
plo, la del sustento artificial de las funciones vegetativas, pues podria in-
currir en una grave violacion del principio constitucional de dignidad de la
persona humana. El paciente, en ejercicio de su derecho a decidir, ha de
participar (si su estado de consciencia lo permite) en la valoracion de la
adecuacion del soporte vital y habra de tenerse muy en cuenta su posi-
cion ontoldgica ante esta realidad. Pero todo ello hay que compaginarlo
con la lex artis; excluyendo toda innecesaria prolongacion de la agonia
que pueda llevar a un trato inhumano o degradante.

b) Rechazar un tratamiento o suspender uno ya iniciado. Se trata de una
manifestacion verbal o escrita de la voluntad de una persona plenamente
capacitada a quien se le indica un determinado tratamiento y no acepta di-
cha actuacion médica. Es un derecho reconocido en la legislacion espafio-
la. Pese a tener elementos comunes, Adecuacion del Tratamiento de So-
porte Vital y Rechazo a Tratamiento actian en ambitos bien diferenciados.

Toda persona que se encuentre en el proceso final de la vida
tiene derecho a rechazar las intervenciones propuestas o a solicitar la in-
terrupcion de los tratamientos una vez ya instaurados, tras un proceso de
informacion y decision, a pesar de que esto pueda suponer un riesgo para
su vida. La persona ha de ser informada de modo adecuado, comprensi-
ble y accesible por el personal facultativo tanto de los efectos y posibles
riesgos como de las consecuencias de su no aceptacion. El rechazo o
la retirada de una intervencién es un derecho que debe ser respetado a
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pesar de no coincidir con el criterio clinico. La negativa a recibir una inter-
vencién o tratamiento, o la decision de interrumpirlo, no puede suponer
menoscabo alguno en el resto de atencién sanitaria que se le dispense,
especialmente en lo referido a la destinada a paliar el sufrimiento, aliviar el
dolor y otros sintomas y hacer méas digno y soportable el proceso final de
la vida. Rechazar un tratamiento o suspender uno ya iniciado no menos-
caba la atencién integral.

c) Cuidados paliativos. Los cuidados paliativos es una prestacion insepa-
rable de la atencién sanitaria; un derecho a tener un proceso de morir
adecuado a la dignidad humana. Es importante darles visibilidad, que su
significado sea comprendido tanto por la poblacién como por los profe-
sionales. Son una respuesta humana integral hacia la muerte, la pérdida y
el morir. Son una forma de atencion al final de la vida que integra la com-
pasion con la atencién digna. Tratan de hacer vivir con la mayor plenitud
posible el Ultimo tramo de la vida. Son un acompafamiento y asesora-
miento a la familia; una forma de cerrar un duelo sin lesiones, generando
confianza.

Comprender los Cuidados Paliativos desde la Salud Publica es fun-
damental para disminuir la falta de equidad en el acceso a esta presta-
cién por parte de personas con enfermedades avanzadas, crénicas, pro-
gresivas y sin opcién a tratamiento curativo. Estan indicados para que el
paciente los pueda recibir en su domicilio y, si por algin motivo necesita
atencion hospitalaria, ésta ha de efectuarse de una forma adecuada. Se
trata de una atencidén humanizada, acorde con el valor incondicional de
la vida. Los cuidados paliativos incorporan un conjunto coordinado de
acciones dirigidas a la atencion activa de los pacientes cuya enfermedad
no responde al tratamiento curativo, siendo primordial el control del dolory
de otros sintomas, asi como el alivio del sufrimiento provocado por proble-
mas fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales. Los cuidados paliativos
son interdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente, la familia y
su entorno. Cubren las necesidades del paciente con independencia de
donde esté siendo cuidado, ya sea en el centro sanitario o social o en su
domicilio y tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida posible
hasta el final. Forman parte de la buena practica médica. Estamos ante el
enfermo en fase terminal que precisa de una especial atencion por respeto
a su dignidad.
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Los cuidados paliativos deben fomentar la atenciéon unitaria y la co-
municacion abierta y honesta entre el equipo sanitario, la familia y el pa-
ciente; han de prestarse con una actitud terapéutica positiva y activa; y
desarrollarse en una atmosfera de respeto, confort, soporte y comunica-
cién. El objetivo ya no es curar ni prolongar la vida. La atencion al paciente
afianza ciertos valores como el derecho al alivio en el sufrimiento, el valor
intrinseco de cada persona en su propia individualidad, la calidad de vida
que desea tener el paciente y la solidaridad ante el sufrimiento, acompa-
fiandolo cuando no puede ser aliviado.

d) Sedacion terminal o en fase de agonia. En una sedacién en fase de
agonia se produce la administracién deliberada de farmacos en las dosis
y combinaciones requeridas con la finalidad de reducir la conciencia de un
paciente en situacion final o de agonia tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas refractarios y que puede llegar a ser
irreversible. La sedacion debe seguir siempre el principio de proporcio-
nalidad, siendo el objetivo alcanzar un nivel de sedacion suficientemente
profundo como para aliviar el sufrimiento.

Es necesario el consentimiento explicito del paciente y/o el de su re-
presentante si aquél no puede prestarlo, debiendo quedar constancia en
la historia clinica. Se aplican, por tanto, al paciente en estado agoénico
y cuando se dan unas circunstancias determinadas: que la severidad de
los sintomas sea intolerable; que se hayan agotado todas las posibilidades
terapéuticas para un adecuado control sintomatico y se haya demostrado
que éstas no funcionan; que la muerte esté préxima; y que se haya obteni-
do el consentimiento del paciente o de su familia. Si la sedacién se lleva a
cabo de forma correctay la intencionalidad no deriva al deseo de provocar
la muerte, estamos ante una practica médica adecuada.

e) Prestacion de ayuda para morir. La atencion integral ha de dar respuesta
a todas las situaciones que afectan a la persona en las distintas fases de
su vida. La mas extrema se sitla ante la proximidad de la muerte, sea ésta
inevitable o a consecuencia de una decision personal reconocida por la
ley. Es una realidad que, tanto la sociedad como los profesionales sani-
tarios, manifiestan distintas sensibilidades ante las posibles actuaciones
a realizar. Entre éstas, y desde un punto de vista ético, los hay que consi-
deran que nunca es una solucién ética la ayuda para morir; mientras que
otros consideran que esta posibilidad siempre sera éticamente correcta.
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Lo cierto es que, independientemente de las distintas sensibilidades
indicadas, la actual Ley Orgéanica 3/2021, de regulacién de la eutanasia,
establece la posibilidad de solicitar la prestacion de ayuda para morir en
situaciones limite, como lo son la enfermedad grave e incurable que por su
naturaleza origina sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e insoporta-
bles, sin posibilidad de alivio tolerable, con un prondéstico de vida limitado
y en un contexto de fragilidad progresiva; y el padecimiento grave, croni-
co e imposibilitante que sufren personas afectadas por limitaciones que
inciden directamente sobre su autonomia fisica y actividades de la vida
diaria (de manera que no pueden valerse por si mismas), asi como sobre
su capacidad de expresion y relacion y que, teniendo asociado un sufri-
miento fisico o psiquico constante e intolerable, se sabe con seguridad o
con gran probabilidad que dichas limitaciones van a persistir en el tiempo
sin posibilidad de curacion o mejoria apreciable (incluso pueden suponer
dependencia absoluta de apoyo tecnoldgico).
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7. Breve glosario de terminologia basica

e Acompanamiento al final de la vida. Accién de la persona que esta pre-
sente con quien se encuentra al final de su vida y respeta los valores y
creencias con empatia y ecuanimidad.

e Adecuacion del tratamiento de soporte vital. Decisién meditada y con-
sensuada del equipo asistencial sobre el mantenimiento, retirada o no inicio
de medidas terapéuticas. Su retirada o no inicio se adopta al considerar
que el curso de la enfermedad es irreversible y que en esta situacion el
tratamiento es inutil. Su aplicacion permite que el proceso de la muerte se
instaure como evolucion inevitable de la enfermedad, sin limitar los cuida-
dos y tratamientos que proporcionan bienestar.

e Autonomia de decision en el final de la vida. Derecho personal subje-
tivo que garantiza la primacia de la voluntad de la persona en el proceso
final de su vida a tenor de sus valores y creencias, asi como las vias de
conocimiento y manifestacion de dicha voluntad, y que impide cualquier
consecuencia discriminatoria en la atencion sanitaria que pudiera derivarse
del ejercicio de dicha voluntad. La atencion en la cronicidad avanzada y en
el final de la vida debe incorporar una vision relacional de la autonomia en
la que, ante una situaciéon de especial vulnerabilidad, se priorice la relacién
humana y la corresponsabilidad.

e Calidad de vida. Satisfaccion individual de las necesidades vitales, ante

las condiciones objetivas de vida, desde los valores y las creencias per-
sonales. Incluye aspectos psicoldgicos, socioecondmicos y espirituales.
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e Consentimiento informado y final de la vida. Proceso gradual y conti-
nuado, plasmado en ocasiones en un documento, mediante el cual una
persona capaz e informada de modo veraz, adecuado, comprensible y ac-
cesible, acepta o no someterse a determinados procesos diagnosticos o
terapéuticos, en funcion de sus propios valores.

e Cuidados paliativos integrales. Conjunto coordinado de intervenciones
de caracter multidisciplinar dirigidas a la mejora de la calidad de vida de
las personas y de sus familias, afrontando los problemas asociados con
una enfermedad terminal mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento,
tanto fisico y psiquico como de origen social o espiritual; asi como la iden-
tificacion, valoracion y tratamiento del dolor y otros sintomas.

Dignidad al final de la vida. Derecho a recibir un cuidado integral al final
de la vida, con alivio del sufrimiento fisico, psicolégico y espiritual, man-
teniendo la autonomia y evitando la obstinacion terapéutica. Se respetan
ante todo los valores personales para aproximarse a la muerte en un clima
de serenidad, de paz, de satisfaccion existencial, de seguridad y, en la me-
dida de lo posible, de consciencia propia de todo serhumano.

Espiritualidad. intima aspiracion del ser humano que anhela una vision
de la vida y de la realidad que integre, conecte, trascienda y dé sentido
a su existencia. Es esencial al ser humano y no es patrimonio de ninguna
religion o creencia.

o Muerte en paz/Vivir bien el morir. Aquella que responde a los deseos y
valores del paciente, en la que el dolor y el sufrimiento han sido minimi-
zados, mediante unos cuidados paliativos adecuados y de calidad. En la
muerte en paz las personas nunca son abandonadas o descuidadas y la
atencion asistencial que reciben no es distinta a la que reciben quienes
sobreviven.

e Obstinacion terapéutica. Situacion en la que a una persona que se en-
cuentra en situacién terminal, por causa de una enfermedad grave e irre-
versible, se le inician o mantienen tratamientos de soporte vital u otras
intervenciones que Unicamente prolongan su vida biolégica, sin posibilida-
des reales de mejora o recuperacion.
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e Planificacion compartida de la atencion. Proceso voluntario de comu-
nicacion y deliberaciéon entre una persona capaz y el personal sanitario
implicado habitualmente en su atencién, acerca de los valores, deseos y
preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencion
sanitaria que recibird como paciente, fundamentalmente en los momentos
de cronicidad avanzada y finales de su vida. Debe ser registrada en la
historia clinica, actualizada periddicamente y tiene como finalidad elaborar
un plan conjunto para afrontar los desafios de la enfermedad, clarificar los
objetivos e intensidades de tratamiento en cada etapa de la trayectoria
de la misma y abordar tomas de decisiones compartidas guiadas por el
paciente, asi como, en el caso de que la persona pierda su capacidad
de decidir, bien temporal o permanentemente, tomar decisiones sanitarias
coherentes con sus deseos.

Rechazo de un tratamiento. Manifestacién verbal o escrita de la voluntad
de una persona plenamente capacitada a quien se le indica la procedencia
de un determinado tratamiento y no acepta dicha actuacién médica por
motivos personales.

Sedacion terminal o en fase de agonia. Administracion deliberada de
farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la cons-
ciencia de una persona con enfermedad avanzada o terminal y cuyo ob-
jetivo es aliviar uno o mas sintomas refractarios y/o el sufrimiento fisico
o psicoldgico cuando dicho alivio no puede alcanzarse a través de otras
medidas. Puede llegar a suponer una disminucién profunda, continuada y
previsiblemente irreversible de la consciencia y se aplica cuando la muerte
se prevé proxima. Esta terminologia es preferible a la de sedacion paliativa,
para no generar confusién entre la sedacion que se administra con la finali-
dad de aliviar el dolor en un entorno de cuidados paliativos y la que se lleva
a cabo ante la inminencia de la muerte.

Situacion terminal. Estado en el que la persona no responde a los trata-
mientos aplicados y evoluciona hacia el fallecimiento. Ya no es el momento
de curar y cuidar, sino de sélo cuidar. Una vez que ha desaparecido toda
opcion de modificar el curso de la enfermedad, lo prioritario es dotar a la
persona de confort y de todos aquellos cuidados que le permitan aliviar los
sintomas y le proporcionen bienestar.
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e Sufrimiento. Es el resultado de una compleja interacciéon entre enferme-
dad, tratamiento, personalidad y biografia. Acttia en diversas dimensiones:
fisica, psicoemocional, social y espiritual-existencial. Debe ser objeto de
exploracion proactiva en situaciones de cronicidad avanzada, pérdida fun-
cional, aumento de la dependencia y fragilidad. Ha de valorarse con espe-
cial cuidado en la exploracion y abordaje del deseo de adelantar la muerte.

e Toma de decisiones compartida. La toma de decisiones compartida se
produce cuando, quien presta la atencion médica y el paciente, trabajan
juntos para tomar la decisién de atencion médica que sea mejor para este
Ultimo. La decisidn 6ptima tiene en cuenta la informacion basada en la evi-
dencia sobre las opciones disponibles, los conocimientos y la experiencia
del profesional y los valores y preferencias del paciente. Es un estandar
habitual en escenarios de cronicidad avanzada y final de la vida donde, a
través de un proceso comunicativo y relacional de colaboracion, una per-
sona y el profesional sanitario que le atiende trabajan juntos para llegar a
una decision conjunta sobre la atencion.

eValores vitales. Conjunto de valores y creencias de una persona que dan
sentido a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferen-
cias en los procesos de enfermedad y muerte.

e Voluntad anticipada/lnstrucciones previas. Declaracién de voluntad for-
mulada de forma anticipada en la que la persona manifiesta sus preferen-
cias y deseos sobre las actuaciones clinicas que se deben tener en cuenta,
para cuando se encuentre en una situacion en la que las circunstancias
que concurren no le permiten expresar su voluntad de forma actual. Es una
herramienta que maximiza su utilidad como parte de procesos de comuni-
cacién y planificacion compartida de la atencion.
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8. Recomendaciones

a) Desarrollo de una ley autonémica de derechos y garantias de la perso-
na en la fase final su vida.

Favorecer la dignidad en el proceso final de la vida: por qué es
necesaria una ley de derechos y garantias de la persona en el
proceso final de su vida.

Las leyes no sdlo ejercen la funcidon de regular la convivencia, también
son un medio para aclarar errores conceptuales instalados en la sociedad y
promover formas de actuar en las que los valores sean el hilo conductor de
la norma. Esta es sélo una de las diversas razones que avalan la existencia
de una ley que garantice vivir mas acorde con la dignidad humana el proceso
final de la vida.

Cuando contemplamos una muerte cercana, irreversible, dolorosa, pla-
gada de sufrimiento fisico, psiquico y social, agresiva con el cuerpo y con la
mente, nos acercamos a la muerte desde la solidaridad y con el deseo de
que el proceso final de vivir no sea un proceso tan amargo. Incluso cuando
la muerte se muestra con su semblante mas dulce, sin tanta carga de sufri-
miento, deseamos que sea benévola y respetuosa con quien la padece. Y
formulamos este deseo con esa frase que se ha extendido de forma colo-
quial: morir con dignidad, vivir bien el morir, morir en paz.

Necesitamos una ley que reconozca y garantice que tenemos derecho
al maximo trato humano cuando la vida se apaga. Una ley que reflexione
sobre la atencién integral a las personas en la etapa final de su vida. Que no
se base en la imposicién de derechos y deberes, sino en el convencimiento
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social de que esos derechos y deberes son fruto de la solidaridad ante el
sufrimiento y del respeto a la dignidad que el ser humano merece. Una ley
que cumpla con la funcién de ser didactica. Que, atendiendo a la normativa
ya existente y reestructurandola en un texto unitario, permita a la ciudadania
en general y a los profesionales sanitarios implicados en el proceso de morir,
saber de qué medios se dispone para enfrentarse al trance final de la vida.
El objetivo es disponer de un texto normativo que permita acercar a la ciu-
dadania el conjunto de derechos que la ley les reconoce ante el proceso de
morir y la proximidad de la muerte, los formule de forma didactica y proxima
y desarrolle su contenido genérico adaptandolo a las necesidades vitales de
las personas que se encuentran en este trance final.

La ley autondmica cumpliria asi con su funciéon de proximidad territo-
rial ante las expectativas y necesidades de las personas. Con ello se daria
a la ciudadania confianza, seguridad y convencimiento en que el legislador
muestra sensibilidad y respeto y que la norma se traduce en expresion juri-
dica del substrato social y de su vivir cotidiano. Se convierte en un medio per-
fecto para reconocer, regular, desarrollar y poner en valor el amplio espectro
de elementos que dignifican el sentido de la vida ante el proceso de moriry la
proximidad de la muerte.

El elenco de materias que se pueden abordar es, ciertamente, extenso:

> el derecho que toda persona tiene a recibir cuidados integrales

> el derecho a mitigar el padecimiento fisico y psiquico

> el derecho a recibir un trato personalizado y en un espacio en el que se
proteja la intimidad en un entorno comunicativo de confianza

> el derecho a que se respeten los deseos ante un tratamiento; aceptarlo o
rechazarlo en virtud de la libertad y de la capacidad personal de decidir
con autonomia

> la importancia que reviste recibir una informacién veraz y adecuada sobre
el estado de salud

> el respeto que corresponde al personal sanitario de no utilizar medios des-
proporcionados para mantener, a toda costa, una vida ya apagada

> la importancia de normalizar el acompanamiento evitando la soledad y aban-
dono; poder disfrutar de la compariia del entorno familiar, afectivo y social

> |la trascendencia que tiene recibir asistencia espiritual acorde a las creen-
cias propias

> la necesidad de poner en valor la profesionalidad y dedicacién de nuestro
personal sanitario y la calidad de nuestros centros asistenciales y hospi-
talarios
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> la oportunidad de perfilar los derechos del personal sanitario y clarificar
sus obligaciones

> el caracter formativo de un texto normativo que permita distinguir con clari-
dad el contenido de la diversa terminologia que se utiliza

> el impulso que debe darse a los servicios socio-sanitarios y a la atencion
domiciliaria continuada y en permanente conexién con el enfermo y el en-
torno familiar, asi como a la planificacion compartida de decisiones, a los
documentos de voluntades anticipadas o instrucciones previas y a la for-
macién en cuidados al final de la vida

> la importancia de reconocer, valorar y promocionar a la familia, al cuidador
y otras figuras como la del voluntariado

> la necesidad de reforzar la labor que desempefian los Comités de Etica
Asistencial

> el derecho, en fin, a que se proporcione a las personas todo aquello que
personaliza, revaloriza y dignifica su condicion de ser humano

En definitiva, una legislacién que tenga por objeto situarse ante esta eta-
pa tan vulnerable de la vida desde el convencimiento de que toda persona
es merecedora de un respeto incondicional y de una atencién integral de
calidad; siendo consciente de que, ante la vejez y ante la enfermedad que
nos pone fecha de caducidad, es preciso reforzar los mecanismos politi-
cos, sociales y juridicos que favorecen vivir la muerte en paz y con dignidad.
El sistema de cuidados paliativos implantado en nuestra regién es un buen
ejemplo de como afrontar, a nivel domiciliario y hospitalario, la consecucion
de este objetivo; se trata de dar un paso mas alla en la direccién de una aten-
cidn integral de caracter global y multifacética.

Desde el Consejo Asesor Regional queremos trasladar al Gobierno Re-
gional nuestro convencimiento de la oportunidad y pertinencia de abordar la
redaccion de una ley de estas caracteristicas, al igual que ya se ha hecho
en diez Comunidades Autdbnomas de nuestro pais ante la ausencia de una
ley estatal en la materia. A nivel estatal se ha legislado para establecer el
derecho a la prestacion de ayuda para morir (LO 3/2021, de 24 de marzo, de
regulacion de la eutanasia), pero no para regular todo aquello que precede
a un hecho que, siendo ciertamente doloroso y de necesario tratamiento, es
puntual y excepcional. La atencién integral al final de la vida es un todo que
precisa ser construido desde sus cimientos y no sélo ante circunstancias
extremas como las que regula la Ley Organica 3/2021. La muerte es parte de
la vida del ser humano y a ella hay que llegar con un alto estandar de calidad
y de dignidad.
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Este Consejo Asesor se pone a su disposicion para colaborar en este co-
metido en los términos que sean precisos, ofreciendo nuestra asesoria para
la deseable redaccion de un borrador de proposicion de ley en el que se vean
reflejadas todas las sensibilidades sociales y politicas. No nos cabe la menor
duda de que es posible formular una propuesta legislativa capaz de satisfa-
cer a la totalidad de la Asamblea Regional, dotando asi a nuestra Region de
una normativa moderna y de calidad, cercana y sensible con la ciudadania,
respetuosa con quien se enfrenta a la muerte y con quienes han de acompa-
far con su buen hacer profesional en ese camino; una ley que sea referente
nacional en el tratamiento integral del dificil proceso de vivir con entereza la
ultima etapa de la vida.

b) Promocion de buenas practicas profesionales y mejora de los proce-
sos de atencion.

Se pone de relieve la necesidad de profundizar en la identificacion y
desarrollo de buenas practicas en el ambito profesional. Para ello deberian
ponerse en marcha iniciativas especificas en las que se reflexione, se estudie
y se elaboren propuestas concretas en este sentido.

Asimismo, se detecta la necesidad de mejorar los procesos de atencion,
de tal forma que no sélo sean objeto de reconocimiento, sino de una mayor
implementacién a todos los niveles.

Es imprescindible favorecer plantillas estables de profesionales dedica-
dos a los cuidados paliativos, de tal forma que se favorezca, promocione y
profundice en el logro de una mayor experiencia y en el fortalecimiento de
una formacién de calidad en este &mbito.

Con caracter general, se estima conveniente desarrollar instrumentos de
formacion en ética aplicada a las ciencias de la vida, habilidades de comuni-
cacion y contenido de la planificacion compartida de la atencion. Se advierte
también la pertinencia de reforzar, en la historia clinica electrénica, el papel
de los procesos deliberativos, comunicativos y relacionales que estan aso-
ciados a las decisiones. Igualmente se considera oportuna la revisién de los
procesos asistenciales centrados en atender las necesidades de los pacien-
tes, asi como la dinamizacién de los CEA y las consultorias en éticaclinica.
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Introduccion

El presente informe nace por el manifiesto interés del Consejo Asesor
Regional de Etica Asistencial (en adelante CAREA) de llevar al terreno de la
reflexién ética determinadas practicas relacionadas con el uso de sujeciones/
contenciones. El documento mas actualizado desde el punto de vista juridico
es la Instruccion 1/2022, de 19 de enero, de la Fiscalia General del Estado
(en adelante IFGE), sobre el uso de medios de sujecién/contencion fisicos/
mecanicos o quimicos/farmacoldgicos en unidades psiquiatricas o de salud
mental y centros residenciales y/o sociosanitarios de personas mayores y/o
con discapacidad. Por este motivo utilizaremos en determinados momentos
el orden de exposicion de elementos de la citada IFGE, aunque el objetivo
del CAREA trasciende una tarea de revision juridica que no le corresponde
para focalizar su atencién en diversos entornos asistenciales y situaciones
que pertenecen a la cotidianidad profesional.

En aquellos puntos donde resulte relevante se propondrd, a modo de
recomendaciones, algunas pautas a tener en cuenta para la defensa de la
dignidad de las personas, en relacién al uso de sujeciones/contenciones
fisicas/mecanicas y/o quimicas/farmacoldgicas. Uno de los aspectos mas
significativos de la instruccion (BOE, 2022a, p.18261) es el uso indistinto de
los términos sujecion y contencién, asi como fisica y mecanica, y también
quimica y farmacoldgica. Aungue en un primer momento podria parecer que
se ha creado una especie de “cajon de sastre” terminoldgico, entendemos
gue se han eliminado sutilezas diferenciadoras entre los términos que agilizan
tanto la definicién como la tipologia.
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No obstante, una recomendacion a tener en cuenta en futuros desarrollos
de normativas o protocolos especificos seria la utilizacion de la menor
cantidad de términos diferentes para no promover la confusion innecesaria
entre los profesionales.

Con relacion a la naturaleza de la instruccion (BOE, 2022a, p.18261)
debemos resaltar que la inspira la defensa de valores y derechos
fundamentales de las personas, especialmente las mas vulnerables, mayores,
con discapacidad, pacientes de salud mental, posicionamiento con el cual
nos alineamos.

En este sentido, tras la lectura de la IFGE, podemos deducir que la
intencion Ultima del Ministerio Fiscal quizas no es tanto, al menos en un
primer momento, la eliminaciéon completa de las sujeciones, sino un uso
razonable y razonado que conduzca, en la medida de lo posible, a la futura
inexistencia de estas en cualquier centro durante el mayor tiempo posible.
Asi, en determinados parrafos de la introduccién, y que se repetira en
numerosas ocasiones a lo largo del documento, se alude a la mirada centrada
en la dignidad de la persona, como atributo fundamental de la misma. Algo
especialmente relevante y apremiante cuando nos referimos a personas muy
vulnerables, como es el caso de las mayores y personas con discapacidad
institucionalizadas.

Uno de los primeros aspectos a destacar es la utilizacion en la Instruccion
de conceptos ambiguos, tales como “excesivo proteccionismo” y “trato”
(BOE, 2022a, p.18261). El primero surge con la finalidad de alertar a los
cuidadores profesionales acerca del paternalismo Eque ha sido protagonista
de la relacién médico-paciente en la bioética reciente. En este sentido,
cabria sefalar que hablar de excesivo proteccionismo nos lleva a un terreno
dificil de mensurar. Una manera de poder acercarnos a una aclaracion de
este término para hablar del impacto de la sujecién en el paciente, seria
aludiendo al concepto “proporcionalidad”. En cuanto al segundo término
que sobresale en la introduccidn es el de “trato”. Si bien se entiende que
el Ministerio Fiscal lo asocia a una cultura de cuidados, el concepto “trato”
es utilizado normalmente en la bibliografia geriatrica referida de manera
negativa a una manera menos agresiva de maltrato, esto es, el “mal-trato”; lo
subjetivo de la conceptualizacién podria llevar a las organizaciones a asociar
el término “trato” a una subcultura institucional de cuidados. Asi, lo que para
una organizacién puede asociar al “trato” puede no ser lo mismo para otras.
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Estas reflexiones nos llevan a recomendar a las autoridades encargadas
de regular el uso de sujeciones en las instituciones citadas en la instruccion
que se concrete al maximo posible los criterios de proporcionalidad en
relaciéon al impacto de la prescripcion de una sujecidon en una persona.
Andlogamente, consideramos muy relevante establecer criterios adecuados
para establecer el escenario y los roles mas oportunos cuando nos referimos
al “trato” a los mayores y personas con discapacidad como filosofia, como
paradigma del cuidado.

Nos satisface que la defensa de una mayor autonomia del paciente, en
relacion con el uso de sujeciones, esté acompanada del concepto “riesgo”.
Asi, en la instruccién refiere de manera explicita que “el buen cuidado no
persigue eliminar el riesgo o peligrosidad sino cuidar con el mayor respeto”
(BOE, 2022a, p.18261). La cuestion es que este riesgo siempre suele ir
acompariado de la asuncion de un riesgo por parte de la institucién en la
misma o mayor medida, pues la normativa aplicable en nuestra Region (Ley
5/2016, de 2 de mayo, del sistema de Servicios Sociales de la Region de
Murcia) refiere claramente que los responsables de las instituciones deben
asegurar la defensa de la integridad fisica, psicoldgica, social y moral de todas
las personas a las que atienda en sus instalaciones. Somos conocedores de
que el temor a ser objeto de sanciones derivadas del incumplimiento de esta
premisa de la Ley 5/2016 (BOE, 2016), puede llevar a que los responsables
de los centros muestren una tendencia conservadora ante las medidas que
propician dejar de usar progresivamente las sujeciones.

Existen familiares que han denunciado a profesionales e instituciones por
la caida sufrida por la persona mayor en el entorno institucional. Este tipo de
conductas han podido posiblemente promover en los gestores y profesionales
sanitarios posturas que bien podriamos calificar como “defensivas”. Por este
motivo concreto recomendamos que se establezcan limites mensurables del
riesgo asumido tanto por los mayores y personas con discapacidad, como
por sus familias y por los responsables de las entidades. Ademas, seria muy
oportuno que las autoridades hicieran una camparia publica en relacién con
este aspecto dentro del proceso de reduccion del uso de sujeciones. El uso
de las medidas limitantes se realiza en funcién de la dignidad que posee
la persona. El respeto de su dignidad se refiere a la integridad total del ser
humano que incluye su vida fisica y psiquica en unidad. Libertad y vida no
son términos opuestos, sino que se requieren mutuamente. En el tema que
nos ocupa no sdlo es la integridad fisica, ni la libertad la que esta en juego,
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sino el respeto a la persona como un todo. Ese es el bien/fin que persigue la
accion de los profesionales.

De manera particular el presente informe persigue reflexionar acerca de
algunos puntos relevantes no solo del informe de la Fiscalia, anteriormente
referido, sino de otros documentos y normativas que tratan, bien de manera
monografica o dentro de su desarrollo, la cuestion general de las sujeciones.
Con el fin de colaborar a la clarificacion de los contenidos, para poder
reflexionar después con el maximo nimero de argumentos, expondremos de
manera esquematica aquellos aspectos mas sobresalientes.
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1. En relacion a la definicion de sujecion

No podemos obviar que la bibliografia precedente al IFGE es muy prolija
en cuanto a la terminologia utilizada para referirse a sujecion, contencién y
restriccion. En este sentido, la Sociedad Espariola de Geriatria y Gerontologia,
en el Documento de Consenso sobre Sujeciones Mecanicas y Farmacoldgicas
(SEGG, 2014), aludiendo a definiciones previamente expuestas por otros
organismos, formula tres denominaciones que en determinados momentos
confunden en sus términos. De esta manera son varios los autores que
asemejan los términos sujecién y contencion, al menos a efectos practicos,
aunque refieren algunas diferencias conceptuales desde un punto de vista
tedrico; quizds haya mucha mas discrepancia cuando introducimos el
término “restriccion”, el cual se utiliza en la practica profesional como una
manera de suavizar la sujecion, constituyendo asi una especie de sujecion
atenuada, en un punto intermedio entre sujetar y no sujetar. Légicamente,
al no figurar el término “restriccion” en el glosario oficial de términos del
tema tratado no es facil reflexionar sobre los posibles conflictos éticos que
conllevaria su aplicacion.

Dicho esto, cabe sefalar la enorme dificultad que puede plantearse de
cara a regular el uso de algo que no se entiende muy bien de qué trata. A
efectos practicos, y con la pretension de arrojar luz a esta circunstancia, cabe
sefalar lo complejo y, hasta cierto punto, imposible que resulta diferenciar
cuando un sillén relax de una residencia se usa para restringir un movimiento
de manera voluntaria, de aquella intencionalidad que persigue Unicamente
una situacion de bienestar a través de la postura del paciente.
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Esta confusidon terminologica ha sido resuelta eficazmente desde la
Fiscalia General del Estado igualando el término sujecién al de contencién
mecanica o fisica y definiendola en los mismos términos que antes ya hizo
la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS). Analogamente, define sujecién
farmacoldgica en virtud de lo anteriormente expuesto por la Comunidad
Foral de Navarra (Decreto Foral 221/2011, de 28 de septiembre). Desde esta
perspectiva, el Documento de Consenso de la SEGG quedaria obsoleto en
cuanto a exposicién terminoldgica (AAVV, 2014). La IFGE concluye “que la
contencion se refiere a una medida de control del comportamiento a través
de una limitacion externa al sujeto ejercida por terceros bien a través del
cuerpo (mecanica), bien a través de la sedacion (farmacolégica)”.

El Comité de Bioética de Esparia, en su Informe “Consideraciones
éticas y juridicas sobre el uso de contenciones mecanicas y farmacoldgicas
en los ambitos social y sanitario” (Comité de Bioética de Esparia, 2016),
en su apartado de recomendaciones se refiere al término contenciones de
manera indistinta para hablar de sujeciones y tales contenciones, ya sean
tanto mecénicas como farmacolégicas. Recomendamos la adopcién en
el desarrollo normativo de lo exigido tanto en la IFGE como en el articulo
décimoquinto del Acuerdo sobre Criterios comunes de acreditacion y calidad
de los centros y servicios del Sistema para la autonomia y atencién a la
Dependencia (BOE, 2022b, p.117598), en relacion a la nomenclatura a
utilizar de manera que se explicite claramente en los preambulos de
todos los planes a desarrollar que el uso de los términos sujeciones
y contenciones se refieren a lo mismo y no merecen diferenciacion
conceptual.
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2. Contextualizacion del entorno asistencial
donde es aplicable el informe y la normativa
posterior al mismo

En relacién con este tema, la IFGE deja ciertos aspectos a la libre
interpretacion. Esto puede deberse, principalmente, a la intencion de la
Fiscalia de delimitar la aplicabilidad de lo expuesto en el Informe a ciertos
entornos asistenciales, diferenciandolos de otros, como los del ambito
sanitario u hospitalario , citando explicitamente como ejemplo las unidades
de cuidados intensivos(BOE, 2022a, p.18265).

En este sentido, la IFGE circunscribe su ambito de regulacién a las
unidades psiquiatricas o de salud mental y centros residenciales y/o
centros sociosanitarios de personas mayores y/o con discapacidad. Si
bien la intencionalidad de la Fiscalia es indiscutiblemente aclaratoria, de la
justificacion de esta compartimentacién de ambitos asistenciales se derivan
algunas lagunas argumentativas sobre las que merece la pena reflexionar
con cautela.

La mas relevante es la confusion, por un lado, entre entorno fisico
de atencién (unidad psiquiatrica, centros residencia, unidad de cuidados
intensivos, por ejemplo) de las personas que en estas habitan, y sobre
cuyas circunstancias vitales se centra la eticidad de la accion del proveedor
de cuidados vy, por otro lado, los procesos asistenciales individuales de
cada persona derivados de los posibles procesos mérbidos que padezca,
independientemente del entorno fisico en el que se atienda. Asi, cita
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expresamente como justificacion del uso de contenciones mecaénicas
y/o farmacolégicas el dambito hospitalario de las unidades de cuidados
intensivos, aludiendo a casos concretos como el manejo del sindrome
confusional agudo, derivado del uso de farmacos, desorientacion
temporoespacial, intervenciones invasivas, lo estresante de la situacion,
entre otros desencadenantes. La cuestion a reflexionar es que dicho
sindrome, por citar el mismo ejemplo, es la forma en que habitualmente se
manifiestan numerosos cuadros mérbidos en la poblacién geriatrica, y mas
concretamente la institucionalizada. Siguiendo la misma linea argumentativa,
el perfil asistencial de la persona mayor que vive en centros residenciales se
caracteriza precisamente por lo sanitario, frente a lo social.

Cuando una persona mayor ingresa en una residencia suele presentar
de manera prevalente cuadros de demencia (19%, del total de ingresos),
destacando entre estas las de tipo Alzheimer (9% del total de ingresos),
que deberian sumarse a los mismos cuadros que han ido evolucionando
en los mayores que llevan mas tiempo ingresados (VVAA, 2015). En nuestra
Region se realizé en el afio 2021 un estudio descriptivo y transversal (Novoa
et al.,, 2022) por parte del personal estatutario del Servicio Murciano de
Salud, en el cual se refiere que al menos un 45,4% de los mayores que
viven en las residencias objeto del estudio padecian algun tipo de demencia
severa, porcentaje que aumentaria si afiadimos a los mayores que padecen
demencias en estadios menos evolucionadas; ademas, sufrian una fragilidad
avanzada en un 47,3% de los casos.

Este perfil asistencial concreto, si bien es tratado como una situacion
de excepcionalidad en el IFGE, se convierte en lo habitual en el entorno de
los centros residenciales para personas mayores de la Region de Murcia,
lo cual va a repercutir en la manera de llevar a lo aplicable, a lo practico,
los presupuestos tedricos que se reflejan en el IFGE. Los mayores con
demencia y extrema fragilidad tienen una capacidad de gobernarse a si
mismos evidentemente muy limitada y relativa en cuanto al tipo y estadio
de la demencia que padecen, lo cual debe poner el foco de atencién no solo
en planes que fomenten la singularidad de la adopcion de medidas y el tipo
de consentimiento informado que se debera recoger, sino en la adopcion de
medidas generales de las instituciones cuyo perfil asistencial es progresiva y
claramente mas fragil y vulnerable. Ademas, tal y como refiere el Documento
de Consenso sobre Sujeciones Mecénicas y Farmacoldgicas (SEGG, 2014,
p.16), precisamente determinados cuadros relacionados con la demencia,
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especialmente con la de tipo Alzheimer, tales como aquellos referenciados en
la bibliografia como de tipo “negativo”, entre los que se encuentran delirios,
alucinaciones, agresividad, en un sindrome confusional o en un cuadro
psicético diagnosticado, justificaria el uso de sujeciones farmacoldgicas,
siempre que no haya alternativa terapéutica.

Estos cuadros conductuales secundarios, denominados “sintomas
negativos”, a su vez pueden dar lugar a situaciones de alto riesgo para la
integridad de la persona, evidenciados en el uso de medidas de supervivencia
tales como sueroterapia o sondajes, para garantizar la hidratacién y
administracién de farmacos. Si tenemos en cuenta que la probabilidad de
cuadros y eventos psicéticos vividos por los pacientes aumenta a priori
con relacién al nimero de pacientes, podria darse la hipotética situacion de
que en un mismo centro residencial haya mas casos “justificados” de los
contemplados por la IFGE.

La cronicidad de los cuadros y lo progresivo de la patologia nos hace
contextualizar larecomendacion de que el objetivo inicialmente planteado
no es la “eliminacion” de sujeciones, en primera instancia, sino la
“disminucion objetiva” de su utilizacion, o incluso el uso éticamente
proporcionado de las mismas.

Esto no afecta, nidiscute bajo ninglin concepto, lacorrectaintencionalidad
ultima de la IFGE, ya que es precisamente la gran fragilidad del perfil de
mayores y personas con discapacidad atendidos en las residencias de
nuestra Region lo que justifica por si misma la necesidad de regular algo tan
complejo como la utilizacién de sujeciones mecanicas y/o farmacoldgicas.

Visto lo anterior recomendamos que a la hora de elaborar planes
de disminucion en el uso de sujeciones mecanicas y/o farmacoldgicas
estos se hagan teniendo en cuenta la particularidad clinica de la persona
a cuidar, y no solo el ambito donde se ubique a nivel institucional.
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3. En relacion con el uso concreto de
contenciones mecanicas y/o farmacolégicas

Hemos detectado que, si bien tanto los documentos técnicos
consultados como las normativas en vigor hablan diferenciadamente
de la proporcionalidad del uso de las medidas, no se trata con la misma
contundencia la cuestién de la dicotomia o simultaneidad en el uso de las
mismas. En este sentido, se habla del uso obligado y previo de medidas
alternativas que no supongan una sujecidon mecdnica y/o farmacoldgica,
pero en cambio no hemos encontrado donde se refiera de manera explicita
cual de las dos alternativas de sujecion (mecanica o farmacoldgica), llegado
el caso, precede a la otra.

La escasez de estudios en poblacion geriatrica institucionalizada donde
se trate expresamente esta cuestion nos conduce inexorablemente al riesgo
de facilitar un escenario de “ensayo-error” en lo relativo al uso de la medida
concreta, lo cual no siempre es éticamente proporcionado ni conveniente.
En esta misma linea discursiva podriamos encontrarnos con escenarios
donde se use la medicacién de base del paciente, es decir, la sujecion
farmacolégica, como una medida menos evidente, menos visible y, por lo
tanto, menos controlable.

En este mismo sentido, cabe la posibilidad de que el uso proporcionado
de una sujecion farmacolégica pueda constituir un riesgo menor de
complicaciones en caso de existir pocas o muy limitadas tipologias de
sujeciones mecanicas en el centro residencial, y que las existentes sean
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mucho mas agresivas que otras no disponibles. Y un tercer caso podria
constituir el uso, dentro de la excepcionalidad y proporcionalidad de utilizacion
de la misma, de una medida multiple y simultanea, fisica y farmacologica,
aunando el menor impacto de una y otra aplicadas de manera conjunta, en
lugar de hacerlo por separado. Como vemos la cuestién da lugar a muchos
mas debates, todavia abiertos, de los que el IFGE pretende cetrrar.

Por lo anteriormente expuesto recomendamos que, tal y como refiere
la normativa y obliga la consecucion de la eticidad de la accion, una vez
agotadas las alternativas a cualquier tipo de sujecion, ya sea fisica y/o
farmacoldgica, y debidamente argumentada su no aplicabilidad, se debe
justificar adecuadamente el motivo de eleccién de la sujecion fisica y/o
farmacoldgica, el porqué de una y no la otra, o bien la simultaneidad
y proporcionalidad de las mismas, lo cual debe quedar debidamente
reflejado en la historias clinica del paciente.

3.1. Sujecion farmacoldgica frente a la polifarmacia

El uso de farmacos en los entornos institucionales de personas mayores
y personas con discapacidad es uno de los temas mas referidos cuando se
trata de relacionar sindromes geriatricos con eventos adversos o de aumento
del riesgo de seguridad del paciente mayor. En el Informe de la Fundacion
Edad&Vida (VVAA, 2015) sobre perfil sanitario de las personas ingresadas en
centros residenciales se evidencid que un 90% de mayores que vivian en las
residencias estudiadas tomaban mas de 4 farmacos, de los cuales el 66%
del total de mayores tomaban mas de 7 farmacos.

Esta situacién constituye un verdadero reto en la consecuciéon de
politicas sanitarias que protejan realmente a los mayores y personas con
discapacidad de manera eficaz y eficiente. En determinados casos cabe
la reflexién acerca de si la polifarmacia en las residencias constituye por si
misma una sujecion farmacoldgica. También el excesivo uso de farmacos
nos hace pensar en la posibilidad de que las sujeciones farmacoldgicas se
encuentren enmascaradas dentro de un uso terapéutico de los farmacos.

De hecho, el citado Informe concluye que la consideracion de las

residencias “como centros de atencién sociosanitaria deberia significar un
cambio en el modelo de acceso a los medicamentos y productos sanitarios
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y en el modelo de atencién” (op. cit., p.14). Igualmente, se recomienda, y asi
lo recoge también la legislacién vigente, tanto nacional como autondémica
(RD Ley 16/2012 y Decreto 2/2014 de la CARM), que existan servicios de
farmacia con farmacéutico responsable de la gestion de medicamentos en
los centros con elevado nimero de plazas.

Visto este aspecto, recomendamos que se adopten medidas
oportunas por parte de la administracion sanitaria competente en esta
materia para que las prescripciones farmacoldgicas en las residencias
estén sujetas a un estrecho seguimiento. Recordemos en este sentido
que, en nuestra Comunidad Auténoma, el Decreto 2/2014 de regulacién de
la atencién farmacéutica en centros residenciales de personas mayores y de
personas con discapacidad (BORM, 2014) esta pendiente de unaimplantacién
completa efectiva, inabarcable hasta ahora por el alcance inicialmente
planteado por la propia norma. Mientras se aborda esta cuestion, conviene
regular de manera concreta la desprescripcion farmacoldégica como una
buena practica en sectores poblacionales susceptibles de eventos adversos,
como es el de personas mayores y personas con discapacidad que viven en
residencias. Esto no supone un abandono de los objetivos terapéuticos de
los mayores y personas con discapacidad enfermos, sino una adecuacién
de las medidas terapéuticas que tengan en cuenta la seguridad del paciente,
por un lado, y la proporcionalidad ética de la accion médica, por el otro.

Lafinalidad del tratamiento farmacoldgico va a diferenciar una contencion
farmacoldgica de un tratamiento para una patologia de base, y la existencia
de un protocolo de actuacion en el primer caso deberia ser imprescindible.
No obstante, cualquier prescripcion farmacolégica deberia contar con
un plan terapéutico que incluya al menos la duracién del tratamiento, el
establecimiento de hitos de revisién de su efectividad y las condiciones de
disminucién de dosis y/o retirada del mismo.

Engeneral, se recomiendarealizar un catalogo Unico de contenciones
mecanicas y farmacoldgicas, en funcion de su intensidad respecto a los
riesgos asociados a su aplicacion en personas fragiles y vulnerables;
este catalogo deberia comprender los riesgos de cada contencion para
la salud bioldgica, social y psicoldgica de los mayores y personas con
discapacidad a fin de facilitar la gradacion de la intensidad de estas.
Asi mismo, es muy recomendable que todos los distritos judiciales
tengan el mismo catdlogo de contenciones para evitar, por un lado,
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agravios comparativos negativos entre distritos judiciales, destacando
aquellos de seguimiento “blando” de otros “mas duros”; igualmente, la
utilizacion de un mismo catalogo de sujeciones permitira desarrollar
posteriormente planes de actuacién y protocolos de comunicacion a
las fiscalias que permitan una seguridad juridica justa y leal con los
esfuerzos de las instituciones y sus profesionales.
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4. Sobre quien prescribe o solicita la sujecion
fisica y/o farmacologica

La IFGE es clara al respecto. El profesional de la medicina es el Unico
agente sanitario que puede prescribir una sujecion fisica y/o farmacologica.
Para ello, debe basarse en la opinién argumentada del resto del equipo
técnico de los centros residenciales (enfermera, psicologa, terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta, trabajadora social), la persona mayor y su familia
en el grado de implicaciéon que el mayor desee. Ademas, todo el proceso
debe estar debidamente registrado en la historia clinica del paciente.

La IFGE recoge claramente lo anteriormente referido por el Comité de
Bioética de Espafia en el punto 3 de las recomendaciones finales (2016,
p.44). En esta linea argumental incluye la posibilidad, cuando en ausencia
del médico y ante una situacion de manifiesta gravedad y urgencia, de que
el personal de enfermeria pueda indicar determinada sujecion, debiendo ser
esta circunstancia puesta en conocimiento del facultativo en el menor tiempo
posible. Este aspecto nos lleva a inferir que es necesario protocolizar en
cada centro, y de la manera mas exhaustiva posible, los tipos de sujeciones,
ya sean fisicas o farmacoldgicas, asi como las diversas circunstancias de
urgencia en las cuales se podrian indicar por parte del personal de enfermeria.

Es relevante sefalar lo complejo del uso de las instrucciones de
administracién de farmacos por parte del personal de enfermeria segun la
etiqueta “si precisa”. Su utilizacion debe ser excepcional y concretarse al
maximo, al menos hasta lo que clinicamente se pueda argumentar, para
evitar generalizaciones que enmascaren el posible uso de los farmacos
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como medida de sujecién no declarada formalmente, y en ocasiones incluso
sin conocimiento expreso de quien los administra. Para evitar este riesgo,
la instruccion de administrar determinados farmacos a criterio de personal
no facultativo debe circunscribirse a lo legal y éticamente posible, evitando
que su uso derive de la inexistencia de personal facultativo disponible o de
guardia, a modo de ejemplo mas destacable.

Pero desde el punto de vista ético, y basandonos en la necesidad de
adoptar actuaciones desde una mirada centrada en la dignidad de la persona,
no podemos dejar a un lado situaciones derivadas de la necesidad de hacer
prevalecer la autonomia como principio rector de la accion. Estariamos
hablando en concreto de la situacién en la cual una persona mayor, en pleno
uso de sus facultades mentales y cognitivas y con la constancia de que no
ha recibido coaccién externa alguna, quiere hacer uso de una medida de
sujecion mecanica por propia voluntad, como seria el caso de la colocacion
de una barandilla en la cama por miedo a caerse.

Nos encontramos en este caso con la contraposicion de dos principios
de la bioética, como son el de autonomia y el de no maleficencia. Se puede
dar el caso de personas que, habiéndole explicado los riesgos del uso de
la barandilla, excluyendo ésta otras alternativas por diferentes motivos
(comodidad, miedo), quiera que cada vez que la solicite se le ponga esta
medida. En este caso particular, pero no tan extrafio, hay que plantearse
conceptos como el de prescripcion y el de consentimiento informado
(aunque éste ultimo lo abordaremos en un apartado posterior).

Ya en el terreno de lo practico, nos encontramos con la especial
circunstancia de que aparentemente se asume que la automedicacién es una
practica habitual de algunas personas mayores y personas con discapacidad
en las residencias, resultado de la toma de farmacos no prescritos por el
médico del centro, pero que la persona compra por su propia voluntad,
encarga a un tercero o bien el paciente o un familiar acuden a un prescriptor
diferente al del centro para proveérsela. En este caso, ¢hasta qué punto es
el facultativo del centro responsable de lo que toma el paciente? Siguiendo
esta linea reflexiva ¢hasta qué punto es el médico el prescriptor de esta
medida terapéutica farmacoldgica?

La practica médica habitual en las residencias es reflejar en la historia
clinica del paciente la especial circunstancia de la automedicaciéon por su
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parte, pero fuera de la hoja de tratamiento del facultativo, asi como todas
aquellas actuaciones que en pro del bien del paciente el médico haya realizado
con relacién a disminuir los riesgos para su paciente de la automedicacion.

Nuestra recomendacion al respecto es que dentro de la historia
clinica del paciente se incluya de manera clara la prescripcion médica
de la sujecion, debidamente argumentada explicando adecuada y
razonadamente la no adopcion de otras medidas alternativas a la
sujecion cuando estas existan. Analogamente, debe quedar reflejada la
especial situacion de indicacion por parte del personal de enfermeria,
en aquellas situaciones que excepcionalmente se puedan dar conforme
a los supuestos legales establecidos, para lo cual también habra de
reflejarlo en su propia historia de enfermeria.

Entendemos que una situacion especialmente excepcional la
constituye la autoprescripcion por parte del paciente de una sujecion
mecanica o incluso farmacoldgica. Para ello nuestra recomendacion
iria encaminada a la conveniencia de que se dispongan de los
documentos necesarios que garanticen la defensa de los derechos
fundamentales de la persona, y de los profesionales sanitarios, donde
quede perfectamente descrita la voluntariedad, sin coaccion alguna,
y explicando adecuadamente los motivos que han dado lugar a tal
autoprescripcion.

Debemos recordar llegados a este punto que la IFGE no refleja esta
posibilidad, pero exige de los profesionales de los centros que se lleve un
registro pormenorizado de las sujeciones que se implantan en los mismos.
Ademas, este nimero de sujeciones debe contabilizarse de una manera
particular dentro del listado de sujeciones que la IFGE exige que se tenga
y se remita periddicamente al juzgado. Decimos que debe estar dentro,
pero singularmente marcado, porque partimos de la base de que al ser una
medida que el médico no ha prescrito entendiendo que hay otras alternativas
terapéuticas posibles, es una sujecion que podria eliminarse o disminuirse
en cuanto a su impacto en la persona y, por ello, objeto de un seguimiento.

Visto lo anterior nuestra recomendacion estaria encaminada a que
se elaboren modelos transversales, aplicables a todos los centros
residenciales y distritos judiciales de la Regién de Murcia, de los listados
que se envien a los juzgados de manera que quede bien definido y claro
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aquellos tipos de sujeciones que son prescritas por el facultativo en
funcion de:

e Tipo de contencién concreta (y subtipos dentro de la mecanica y la
farmacoldgica).

e Tipo de prescripcion: prescripcion facultativa o autoprescripcion por
parte del paciente.

e Tipos de sujecion graduados o establecidos en modelos por fases
en funcion de la intensidad de su impacto negativo en la salud y el
bienestar de la persona.

Es muy necesaria esta clarificacion, ya que, si bien puede no haberse
eliminado una sujecién concreta en un determinado plazo de tiempo, si cabe
la posibilidad de que haya pasado de un nivel de mayor impacto negativo
0 mayor riesgo para la salud del paciente a otro nivel de menor impacto, lo
cual es un indicador favorable en cuanto a la humanizacién de la institucion
y sus profesionales.
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5. Sobre el consentimiento informado

Lo reflejado en la IFGE no deja lugar a dudas sobre la relevancia y
pertinencia del consentimiento informado para el uso de la contencion, sea
esta mecanica y/o farmacoldgica, tal y como refleja la normativa en vigor,
y mas concretamente la Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica (BOE, 2002). De manera practica el Comité de Bioética
de Espafa posteriormente interpreta que es muy recomendable que dicho
consentimiento se realice por escrito. Del mismo modo debemos recordar la
necesaria observancia de la Ley 8/2021, de 2 de junio (BOE, 2021b), por la
que reforma la legislacién civil y procesal para el apoyo a las personas con
discapacidad en el ejercicio de su capacidad juridica.

Esta Ley ha eliminado la figura del tutor, de manera que los que ya
estuvieran nombrados deben ejercer su cargo conforme al nuevo régimen
que establece esta ley y deberan adaptarse a las nuevas figuras de apoyo a la
persona con discapacidad que se establecen en ella (entre otras, curadores
y defensores judiciales).

Cabe sefalar que, partiendo de la particularidad del perfil sanitario de
la persona mayor que vive en las residencias, tal y como ha sido referido
en el punto 2 de este mismo informe, el grave deterioro que sufren muchos
de ellos conllevaria que en ciertos casos el consentimiento informado no
pueda ser prestado por ellos mismos. Esta situacion tiene dos extremos en
la practica profesional de la residencia, al menos en las de la Region de
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Murcia. Por un lado, no es raro encontrar figuras de apoyo en el ejercicio
de la capacidad (curadores, defensores judiciales, guardadores de hecho...;
en adelante y por utilidad practica en la redaccién los denominaremos los
familiares) que entienden erréneamente que ostentar dichas figuras supone
que los profesionales hagan todo lo que ellos indiquen en relacion al familiar
ingresado en el centro, cuando en muchos casos, ademas, sus pensamientos
y deseos van en contra de la defensa de la dignidad de la persona mayor
atendida.

En este sentido, la nueva regulaciéon en materia de capacidad contenida
en el Codigo civil (introducida por la Ley 8/2021 antes mencionada) entiende
que las figuras de apoyo (curadores, defensores judiciales, guardadores
de hecho...; la figura del tutor ha desaparecido) “deberan estar inspiradas
en el respeto a la dignidad de la persona y en la tutela de sus derechos
fundamentales”. Y también sefiala que: “ deberan actuar atendiendo a la
voluntad, deseos y preferencias de quien lo requiera”.

En los casos excepcionales en que se les atribuyan funciones
representativas, por no ser posible determinar cudl es la voluntad, deseos y
preferencias de esa persona, “se debera tener en cuenta la trayectoria vital de
la persona con discapacidad, sus creencias y valores, asi como los factores
que ella hubiera tomado en consideracion, con el fin de tomar la decision que
habria adoptado la persona en caso de no requerir representacion”.

Junto a lo anterior, también nos encontramos con actuaciones con
muy poco margen temporal de notificacién al familiar, como es una
urgencia vital para la persona mayor, o para terceros provocada por esta.
Asi es posible encontrarse con situaciones en las cuales el familiar no da
su consentimiento, pero la prescripcion de la contenciéon obedece a los
supuestos de excepcionalidad mantenidos por la norma y que explicita
claramente la IFGE y el Acuerdo sobre Criterios comunes de acreditacion y
calidad (BOE, 2022b).

En esta circunstancia queda claro que habra que informar a la familia
siempre y, segun establece la Ley 41/2002, en determinados casos como en
el supuesto de mostrar su negativa y desacuerdo con la medida adoptada,
habra que comunicar lo acaecido a la autoridad judicial en el menor tiempo
posible, aunque la norma descrita mas arriba no deja claro si con caracter
previo o inmediatamente posterior a la adopcién practica de la medida a
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tomar. En esta linea la IFGE deja claro que la intencion dltima del fiscal no
es “procesar al médico”, tal y como se refiere explicitamente en el texto
(op. cit., p.18263): “No es objetivo de la fiscalia llevar a cabo una evaluacion
exhaustiva sobre la correccion médica (lex artis) en la utilizacién de sujeciones
en cada caso y respecto de cada paciente (...)”. En cualquier caso, el juez
debera autorizar, segun lo establecido en el articulo 9 de la Ley 41/2002, en
defecto de la familia que se ha negado, la adopcién de la medida aplicada, si
considera que asi deba realizarse.

Otro caso que sale de la normalidad, por el otro extremo de las
posibilidades, es el protagonizado por familiares que exigen el uso de
sujeciones para evitar lo que entienden males mayores, como es una caida.
En este sentido, la IFGE deja bien claro que el “buen cuidado” no persigue
eliminar el riesgo o peligrosidad, sino cuidar con el mayor respeto, lo que
conlleva aceptar cierto grado de riesgo, por lo que necesariamente ha de
asociarse a protocolos de manejo de caidas, de conductas, un uso racional
de farmacos, entre otros” (op. cit., 18261).

En este sentido, se plantea la cuestion de la adopciéon de medidas
compensatorias, como protocolos determinados, para paliar los posibles
efectos secundarios de la no prescripcién de contenciones, asumiendo
esta circunstancia como el cambio probablemente mas radical en la cultura
institucional, tan supeditada a intervenciones defensivas frente a familiares
y a los propios servicios de inspeccién que las regula. Recordemos que la
comprension filoséfica de los derechos y principios éticos que orientan la
aplicabilidad de la norma no tienen por qué ser comprendidos y conocidos
por los familiares de los mayores y personas con discapacidad; hay que
realizar un trabajo de divulgacién, sensibilizacién y concienciacion ética
en relacion a las contenciones, dirigido tanto a los profesionales de las
instituciones como a las familias de quien en ellas habitan.

Ademas, podria darse el caso que un familiar interprete su papel como
figura de apoyo de la persona mayor y/o con discapacidad (en los casos
excepcionales en que pueda tener facultades representativas, porque la
persona no pueda de ninguna manera tomar decisiones que atafian a su
persona), como un acto de libre imposicién de deseos y prevencién de
miedos personales, seguramente justificados, como la gravedad de una
fractura de cadera tras una caida, por ejemplo.

82



> Informe sobre el uso de los medios de contencion mecanica o
farmacoldgicos en unidades psiquiatricas o de salud mental y centros
residenciales y/o sociosanitarios de personas mayores y/o con discapacidad.

Como ya hemos visto, legalmente la figura de apoyo nunca debe ser
entendida como una imposicién de los propios criterios o miedos de la
misma sobre los derechos de la persona a la que se apoya, tampoco cuando
actlia con funciones representativas. Asi, la figura de apoyo es responsable
directa de las posibles consecuencias negativas de la accién o intervencion
arealizar, o0 no, sobre la persona a la que se le aplica; en estas circunstancias
en las que pueden confrontarse derechos fundamentales de la persona
como la dignidad, la no discriminacion, la justicia, o la no maleficencia, entre
otros, entendemos que la responsabilidad de defender con garantias dichos
derechos recaera en la institucion asistencial, a través de sus representantes
legales.

En el resto de casos, solo queda un didlogo entre el médico y el familiar
para hacer pedagogia y educacién para la salud en un intento de garantizar
la correcta y diligente aplicabilidad en su caso de los protocolos establecidos
en la institucion para abordar las alternativas: protocolos de caidas, de
uso racional de farmacos, etc. Lo importante es llegar a cursos de accién
corresponsables y decididos conjuntamente que comportan un compromiso
tanto de los cuidadores y familiares. No se trata de una simple solucién
intermedia, sino la busqueda de la mas justa en una deliberacién compartida
y dentro de un contexto determinado.

Es por ello, por lo que recomendamos que se pongan en marcha
campainas de sensibilizacion por parte de la Administraciéon Publica,
por ejemplo a través de los centros de servicios sociales y sanitarios,
dirigidas a los familiares de las personas mayores y/o con discapacidad
que viven en residencias, destinadas a concienciar sobre la defensa
de los derechos fundamentales de sus seres queridos, en relacion al
uso racional y proporcionado de la contencion, dentro de la institucion
donde esta figura solo como una mano ejecutora, pero no reguladora,
de dichos derechos. Solo con el compromiso conjunto de institucion,
familiares y administracion publica podria llevarse esta cuestion a buen
puerto.
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6. Sobre los planes de eliminacion/disminucion
del uso de contenciones

Cabe sefalar la necesidad de elaborar un plan de actuacién, en
consonancia tanto con lo dispuesto en la IFGE, como a lo establecido
posteriormente por el Acuerdo sobre Criterios comunes de acreditacién y
calidad de los centros y servicios del Sistema para la autonomia y atencién a
la Dependencia (BOE, 2022b). En este ultimo se especifica la obligatoriedad
de elaborar un “plan de atencién libre de sujeciones”, que deberia entrar
en vigor antes del 30 de junio de 2025, previa autorizacion y acreditacion
del mismo por el servicio de inspeccion competente, entendemos que en la
Region de Murcia seria el Servicio de Inspeccion de la Consejeria de Politica
Social.

En esta linea, ya en marzo de 2022, la Sociedad Espafiola de Geriatria
y Gerontologia (SEGG) publicaba una nota de prensa en la cual adelantaba
de manera muy concreta ciertas premisas que anunciaron desarrollarian con
posterioridad y que publicarian antes de 2023'. Dentro de su argumentario,
el grupo de trabajo de sujeciones de la SEGG explicaba que el plan de
actuacién anunciado deberia desglosarse a su vez en dos planes, uno de
supresion de sujeciones y otro de cuidados sin sujeciones, ambos debiendo
ser aprobados por la entidad competente de la Comunidad Auténoma.

1 (disponible en linea en: https://www.segg.es/actualidad-segg/2022/03/02/atencion-libre-de-
sujecciones-nuestra-propuesta#:~:text=La%20Sociedad%20Espa% C3%B10la%20de %20
Geriatr%C3%ADa,y%20qu % C3%ADmicas %20(0%20farmacol % C3%B3gicas)
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Esta cuestion entendemos desde el CAREA que no es facil, pues lo
mas légico y practico seria que la propia inspeccion desarrollara un plan
de actuacion, con sus sub-planes. Pero esto parece ser una mision dificil,
si no imposible, pues a dia de hoy haria falta tener previamente un plan de
referencia a modo de “gold-standard” sobre el cual el resto de instituciones
publicas y privadas desarrollaran los suyos propios adaptados a sus propias
posibilidades y circunstancias, pero nunca bajando de dicho estandar. Esta
situacion deberia alejarse de “planes de minimos”, pues estos minimos
podrian contravenir la normativa publicada, y su correcciéon dejada en manos
de las instituciones podria afectarse negativamente, pues cualquier avance
respecto al plan de minimos supondria una mejora, pero no automaticamente
la consecucion de los objetivos propuestos en la norma de aplicacion.

Ademas, debemos sefalar la conveniencia de establecer indicadores
objetivos y claros que sirvan para conocer y medir los resultados en relacion
a los objetivos planteados en los planes. Asi, algunos indicadores relevantes
podrian ser los siguientes:

° “ndmero de sujeciones utilizadas”: diferenciando entre tipos de sujecion
(mecanica y/o farmacoldgica) y medidas concretas (por ejemplo, cinturén
pélvico, barandilla, benzodiazepinas, psicotropos, etc) siempre en
relacion a un determinado plazo temporal que podria coincidir o no con la
comunicacién a la fiscalia correspondiente de esta informacion, tal y como
insta la IFGE.

* “ndmero de sujeciones clinicamente justificadas”: las sujetas a las
excepciones que refleja la normativa.

* “ndmero de sujeciones potencialmente eliminables de entre las clinicamente
justificadas”: aquellas que si bien son utilizadas pueden estar sujetas a
cierto nivel de discrepancia dentro del equipo técnico o el posible uso de
otra medida de menor impacto de manera alternativa.

* “nimero de sujeciones realizadas de urgencia”: aquellas realizadas tanto por
prescripcion facultativa como por enfermeria, en los supuestos legalmente
establecidos, sin poder haber sido consensuadas y/o consentidas con el
paciente, su familia y/o conocimiento expreso del resto equipo técnico. Es
importante sefialar que, a pesar de ello, la sujecién ha sido realizada con
el consentimiento posterior por parte de los implicados. Este indicador
nos permitird igualmente medir el alcance de los protocolos de manejo
de conductas con medidas no farmacoldgicas que deberia existir en los
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centros, como parte de los planes de cuidado derivados del plan general
de eliminacién/disminucién de sujeciones.

°* “numero de sujeciones realizadas sin consentimiento”: son aquellas
sujeciones, que, a diferencia de las referidas en el indicador anterior, han
requerido la comunicacion y solicitud de autorizacién del uso de la misma
previamente por parte de la autoridad judicial.

Nuestra recomendacion seria que los planes de actuaciéon se
desarrollaran de maneratransversal por el propio Servicio de Acreditacion
e Inspeccion de la Consejeria competente de Servicios Sociales de
la Comunidad Autonoma de la Region de Murcia, constituyéndose
como gold-standard a copiar en su base y particularizar con aquellos
protocolos y datos particulares de cada institucion. De esta manera,
se facilita la labor de inspeccion y se puede establecer criterios e
indicadores de cumplimiento de indicadores basados en la comparacion
entre entidades prestadoras de servicio residenciales.

Igualmente, recomendamos la utilizacién de indicadores objetivos,
por parte del Servicio de Inspeccion competente, dentro de los planes
de eliminacién/disminucion de sujeciones, con la finalidad de mensurar
de manera clara lo que debe ser objeto de dichos planes.
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7. Garantias de la eticidad de la accion

Tal y como establece la IFGE y la recomendacién nimero 2 del Informe
del Comité de Bioética de Esparia (2016) “la indicacion y el procedimiento
de instauracién de las contenciones, asi como su supervision, han de
estar debidamente protocolizados y dichos protocolos deben evaluarse
periddicamente, siendo recomendable para ello la participaciéon de los
Comités de Etica” (op. cit, p.43). Para ello, hemos de ser conscientes de
que si los protocolos deben ser elaborados por las propias instituciones lo
conveniente es que el comité de ética de la institucion sea quien evalle dicho
documento. La cuestion es que en la Region de Murcia practicamente no
existen comités de ética de las propias instituciones, salvo excepciones muy
contadas.

Ante esta circunstancia y como actuaciéon primordial en este sentido,
debemos recomendar la materializacion del articulo 88 de la Ley 3/2021
(BOE, 2021a), que estipula la creacién del Comité de Etica de los Servicios
Sociales de la Regiéon de Murcia, entre cuyas funciones esta la de “elaborar
y promover la elaboracion de protocolos de actuacion que traten de dar
respuesta a las situaciones en que, con mayor frecuencia, se planteen
conflictos éticos.” (art. 88, 4, d), asi como la de “impulsar, como érgano de
referencia en ética dentro de la Region de Murcia, la formacion de grupos de
reflexién ética en los centros y entidades del Sistema de Servicios Sociales
de la Regién de Murcia” (art. 88, 4, f). Estos “grupos de reflexion ética” han
dado lugar en otras Comunidades Auténomas a la creacion de comités
de ética sociosanitarios en todos los centros residenciales, o bien que se
creen comités de ética mancomunados, que agrupen a varias instituciones,
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por cuestiones de operatividad y posibilidad. Debe haber un compromiso
formalizado de las instituciones, al amparo de lo reflejado en el punto 5.2.2.
de la IFGE, para que en un plazo de tiempo determinado pongan en marcha
dichos organismos de garantias éticas en el dia a dia de las instituciones que
acogen a personas fragiles y vulnerables en un entorno de intervenciones y
actuaciones sanitarias y sociales.

Como clara recomendacion una buena evidencia de la pretension
de caminar en este sentido seria la de incluir en el plan de eliminacion/
disminucion de contenciones y en el plan de cuidados consiguiente el
proyecto de constitucion y puesta en marcha del Comité de Etica de los
Servicios Sociales, asi como la promocion de comités o confederaciones
de comités de ética sociosanitaria.
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8. La contencion farmacologica y mecanica en
los servicios de urgencias

Aunque la IFGE deja al margen el uso de contenciones en el ambito
sanitario u hospitalario cuando las mismas responden a necesidades de
intervencion aguda, consideramos necesarias una recomendaciones acerca
del uso de la contencién mecanica y/o farmacoldgica, ya que de forma
habitual los pacientes institucionalizados son atendidos de forma urgente en
las areas de urgencias o servicios de cuidados intensivos.

El escenario que plantean los servicios de urgencias es estresante
para cualquier persona que es atendida en ellos. Ello se ve acentuado en
personas vulnerables, mayores, inmigrantes, pacientes con patologia mental
y alteraciones de la capacidad fisica o psiquica. La causa mas comun es
la patologia de base del paciente, el ambito en si de cualquier servicio
de urgencias, la sobresaturacién del centro, la demora de atencion, la
incertidumbre que genera la patologia que consulta, la separacién del lugar
habitual de residencia y la dificultad para la comunicacién verbal y no verbal
con el entorno.

En esta situacion es habitual asistir a episodios de desorientacion
témporo-espacial, crisis de ansiedad, panico, agitacion o agresividad, mas
frecuentes si cabe en las areas de observacion, estancias diafanas en las que
se encuentran pacientes en grave estado y donde aumenta la incomodidad
de la persona agitada.
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Cuando el profesional sanitario se plantea medidas de contencion
farmacolégica y/o mecénica ante esta tesitura, debe tener en cuenta este
contexto en el que se produce el cuadro de desorientacion o agitacion.

En ocasiones es posible hallar soluciones alternativas a la contencion,
como llegar a acuerdos con el paciente si es capaz de tomar decisiones,
permitiéndole deseos expresados verbalmente, o accediendo al
acompafiamiento de un familiar o allegado en una estancia apropiada. En
general, el profesional debera individualizar cada caso, buscando la solucién
mas adecuada al momento.

Si finalmente es necesario recurrir a la contencién farmacolégica y/o
mecanica, el factor que debe priorizar la toma de decisiones es la proteccion
de la salud del paciente, actuando en favor de su integridad fisica y psiquica.
Ademas, debe preservarse su intimidad, ya que en la medida de lo posible
no puede exponerse a terceros una situacion que a priori agrede a la propia
dignidad del individuo, que merece en cualquier caso el mayor respeto.

En siguiente orden, la salud de terceras personas, presentes en muchas
ocasiones en estancias donde se atiende a la persona agitada, que también
deben ser protegidas y es, por tanto, un factor a tener en cuenta. El confort
del profesional sanitario durante la asistencia clinica es un valor que puede
estar presente, pero nunca debe tener la prioridad que merece la salud del
paciente agitado o desorientado, asi como la del resto de pacientes que
deben ser atendidos.

Ante un paciente con sintomatologia psiquiatrica o neuropsiquiatrica aguda,
el Servicio de Psiquiatria debe colaborar con el Servicio de Urgencias en
el objetivo de tratar un estado de agitacion. Es evidente que es un paso
ineludible y previo a un posible ingreso hospitalario del que los profesionales
de urgencias son los maximos responsables, pero el especialista en
psiquiatria conoce con frecuencia al paciente y debe considerarse un
miembro importante dentro del equipo asistencial que lo atiende.
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