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RESUMEN

Introduccién: Actualmente, nos encontramos en un mundo claramente envejecido,
aquejado de diversidad enfermedades, muchas de ellas irreversibles y dolorosas. La
profesion de enfermeria nacié con el fin de cuidar, y cuidar es acompafiar desde el inicio
hasta el fin de la vida. Nos proponemos conocer el concepto de sedacién paliativa como
una técnica que nos ayudaria a disminuir el dolor y agonia que preceden a la muerte
desde el punto de vista bioético de la enfermeria.

Metodologia: Revisidn bibliografica disponible en bases de datos electronicas asi como
otros recursos cientificos disponibles durante la primavera de 2013.

Resultados: Para la aplicacion de esta técnica se siguen una serie de pautas y se aplican
tablas que miden el nivel de consciencia del paciente y el nivel de sedacion para
garantizar un estado de consciencia en el que no se produzca sufrimiento. Todas estas
técnicas, debido a la controversia que han originado, y mas adn en los ultimos tiempos,
estan reguladas legalmente, aunque no existe una legislacién propiamente dicha que se
centre en el tema de la sedacion paliativa.

Conclusiones: En el mundo actual, y dado el ritmo de crecimiento y envejecimiento de
la poblacién, una normativa legal que regulara esta practica seria mas que necesaria, y
ya son diversos sectores del mundo sanitario los que han alzado sus voces para reclamar
un marco legal al respecto. La enfermeria dispone de un modelo ético que regula
nuestra profesion y que debe ser aplicado a esta practica, con el fin de proteger al
paciente.
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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Los cambios demogréaficos originados en nuestro pais en las ultimas décadas han
afectado con profundidad los cuidados enfermeros. Siendo principalmente el
envejecimiento de la poblacion, responsable de un incremento de la incidencia y
prevalencia de enfermedades debilitantes progresivas, y dentro de éstas, las
enfermedades neurodegenerativas y las neoplasias ocupan un puesto destacado en
cuanto a su elevada prevalencia y su alta morbilidad, responsables de situaciones
asociadas a un alto sufrimiento en el paciente y en sus familiares. Esta situacion se
verifica especialmente en la fase terminal de estas enfermedades, de igual forma a lo
gue acontece en otras de etiologfa y afeccién diversa.t

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), adoptd la definicion propuesta por la
Asociacion Europea de Cuidados Paliativos segun la cual podemos definirlos como el
“cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo. El control del dolor y otros sintomas y de problemas psicologicos, sociales y
espirituales es primordial”.?

Los cuidados paliativos intentan dar una respuesta profesional, cientifica y humana a las
necesidades de los enfermos que se encuentran en una fase avanzada y terminal de su
proceso de salud, asi como a sus familiares. Tiene como objetivos atender el dolor,
sintomas fisicos y espirituales y llevar a cabo los efectos practicos que estos cuidados
requieran; deben mantener al paciente y a los familiares informados, favoreciendo la
comunicacion y el apoyo emocional mediante la escucha al paciente y sus familiares y
permitiendo que este colabore en la toma de decisiones.’

Como situacion terminal entendemos aquella en la que “existe una enfermedad
avanzada, incurable, progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico, que provoca problemas como la presencia de sintomas multifactoriales,
intensos y cambiantes con la existencia de un gran impacto emocional en enfermos,
familiares y equipos, con un pronostico de vida generalmente inferior a los seis meses,
que genera una gran demanda de atencién, y en la que el objetivo fundamental consiste
en la promocion del confort y la calidad de vida del enfermo y de la familia, basada en

el control de sintomas, el soporte emocional y la comunicacion”.*

El término de cuidados paliativos hace referencia a toda una filosofia de calidad y
atencion humanista a los pacientes y familiares, y son necesarias unas firmes bases
investigadoras, docentes y organizativas. La enfermeria basa sus actuaciones en el
principio de que “cuando a un paciente no se le puede curar, siempre se le puede aliviar
el sufrimiento Es en este punto de alivio del sufrimiento donde podemos incluir la labor
Ilevada a cabo con los cuidados paliativos. Llegados al punto en el que es imposible que
el paciente promocione en su estado de salud, la enfermeria tiene como misién
encargarse de que el paso de la vida a la muerte sea de un modo tranquilo e indoloro.
Para garantizar esta ausencia de dolor, entre varias técnicas, vamos a centrarnos en la
sedacion en los cuidados paliativos. Es por eso, que actualmente contamos con diversas
técnicas, entre las que se encuentra la sedacion, utilizada en casos extremos y no exenta
de polémica.



Se entiende como sedacion paliativa como la administracion de farmacos, segn dosis
requeridas, con el fin de reducir la consciencia del paciente con enfermedad avanzada o
terminal, asi como sea preciso para aliviar uno 0 méas sintomas refractarios y con su
consentimiento explicito, implicito o delegado.

Un sintoma refractario, segiin el Comité de Etica de la SECPAL se trata de “un sintoma
que no puede ser adecuadamente controlado a pesar de los intensos esfuerzos para hallar
un tratamiento tolerable en un plazo de tiempo razonable sin que comprometa la
consciencia del paciente”.

Para la aplicacion de la sedacién paliativa debe seguirse un protocolo y disponer del
conocimiento, habilidades técnicas y actitudes éticas necesarias. Debemos tener claro
que la sedacion paliativa NO es una técnica de eutanasia encubierta, ya que ni los
objetivos, procedimientos, resultados e indicaciones asi como las actitudes éticas son
similares.

Objetivos
Obijetivo Principal

Conocer la sedacion paliativa como técnica de sedacion paliativa de alivio de sintomas
sin curar la enfermedad subyacente.

Obijetivos secundarios

-Describir los farmacos especificos.
-Describir la valoracién necesaria en su administracion.
-Presentar la sedacion paliativa desde el punto de vista ético.

Material y métodos

Se realizd una busqueda bibliografica durante el periodo de febrero de 2013 a abril
2013. Para comenzar el trabajo de revisiébn que a continuacion se muestra se ha
realizado una busqueda en las bases de datos: Medline®, Pubmed, Google
Académico®, y SciELO.

Se emplearon otros recursos disponibles en internet de bdsqueda de informacion como
guias de préactica clinica, pagina de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL), PanAmerican Health Organization(PAHO), World Health Organization
(WHO); Boletin Oficial del Estado (BOE).

Los descriptores utilizados en inglés y espafiol fueron “Hospice Care”/*“Cuidados
Paliativos al Final de la Vida” con 4748 resultados, y “Sedation”/ “Sedacién” tenia
6769 resultados. Por esto se aplicaron limites:

-Fecha de publicacion (publicados en la Gltima década);

-Edad de la poblacion objeto del estudio “All adult: 19+ years*, excluyendo asi estudios
sobre pacientes pediatricos.

Las palabras clave empleadas fueron:
-sedacion paliativa



-sedacion terminal
-bioética

-cuidados paliativos
-eutanasia

Los articulos se identificaron inicialmente en funcion del titulo y del resumen. Una vez
seleccionados, se obtuvieron trabajos adicionales a través de las referencias
bibliogréaficas de los articulos elegidos.

RESULTADOS

Se realiz6 una busqueda bibliografica en la base de datos de Google Académico®
utilizando el descriptor en inglés/espanol “sedacion paliativa/ palliative sedation”
obteniendo 43 resultados, siendo la mayoria articulos originales.

En la base de datos Medline®, para el mismo descriptor se obtienen 770 resultados, por
lo que se aplicaron limites:

-Fecha de publicacion (en los altimos cinco afios)

-Tipo de articulo (Revision bibliografica y Estudios comparativos)

Sedacion paliativa frente a eutanasia

Los cuidados al final de la vida deben basarse, fundamentalmente en la disminucion en
todo lo posible del sufrimiento del paciente. Un aspecto de maximo importancia es que
el individuo continle manteniendo su capacidad para comprender su situacion,
evolucion y consecuencias. Considera imprescindible el mantenimiento de sus
facultades mentales y voluntad para poder manifestarla. También podria darse la
situacion de coma del paciente, y en caso de no encontrarse con un documento de
voluntades previas, la decisiones corresponderian a terceros (familiares, personas
préximas, profesionales médicos o la autoridad judicial).

El objetivo de los cuidados paliativos y en ultima instancia de la sedacion es preservar
una calidad de vida dptima dentro de las posibilidades médicas de cada paciente.
Muchas veces, debido a una falta de comprension de lo anterior, se llega a una situacién
de encarnizamiento terapéutico, causando con ello un gran sufrimiento de la familia y el
paciente, y una actitud de rechazo por parte de la sociedad. Por esta razén son muchas
las opiniones que recientemente se han alzado en contra o favor de la sedacion terminal
y la eutanasia.

Antes de continuar con el tema, dejaremos clara la diferencia entre ambas. Eutanasia,
segun la OMS queda definida como “la accion médica de provocar la muerte del
paciente”. Una definicion mas completa podria ser la siguiente: “Es todo acto u omision
cuya responsabilidad recae en personal médico o en individuos cercanos al enfermo, y
que ocasiona la muerte inmediata de este con el fin de evitarle sufrimientos

insoportables o la prolongacion artificial de la vida».%’

Por tanto, seria necesario que el paciente padeciera una enfermedad incurable o terminal
y se debe contar con el consentimiento expreso del paciente. Encontramos varios tipos
de eutanasia, segun se lleven o no a cabo acciones que provoquen la muerte del
paciente. Diferenciaremos entre:



-Eutanasia pasiva que consiste en la no implantacion o la supresion de procedimientos
técnico-médicos tendentes a prolongar artificialmente la vida de una persona que padece
una enfermedad incurable y se encuentra en fase terminal o vegetativa.

-Eutanasia indirecta: Administracién de medicamentos o aplicacion de técnicas a una
persona que padece una enfermedad incurable y soporta una situacion insufrible y
dolorosa, con el fin principal de mitigar sus padecimientos y cuando ello entrafia como
efecto secundario e ineludible un acortamiento de su vida y aceleracion de su muerte.
-Eutanasia activa: Ejecucion directa de la muerte de una persona, a peticion de esta,
cuando ella misma no puede, materialmente hablando, causarsela por hallarse en un
estado de postracion o de inmovilidad absoluta.

-Eutanasia genuina: En aquellas situacion extremas de vida, gravemente dafiada por la
enfermedad, en las que se administran al paciente sustancias o se le aplican técnicas
médicas o psicoldgicas tendentes a paliar la presencia de dolores o angustia y sin que
ello suponga anticipacién alguna de la extincién vital del mismo.

Revision sobre la legislacion espafiola en materia de sedacion paliativa

El debate actual circunscribe estas actuaciones a la préctica de los profesionales
sanitarios, no de los cuidados que aplicamos en general. Es decir, el debate se centra
sobre todo en si puede o no llegar a formar parte de las atribuciones profesionales de los
sanitarios realizar o no este tipo de actuaciones, que buscan el alivio del sufrimiento
mediante la produccion de la muerte. Cuando, en este contexto, la actuacion del
profesional se limita a proporcionar al paciente los medios materiales y/o intelectuales
para que sea él quien se produzca la muerte, se habla de suicidio médicamente asistido o
suicidio asistido sin mas. Cuando quien realiza esto no es un profesional, es mejor
hablar de auxilio o ayuda al suicidio.®

Segun la Ley 41/2002 Bésica Reguladora de la Autonomia del paciente y de Derechos y
Obligaciones en materia de Informacion y Documentacion Clinica cualquier actuacion
que tenga lugar en el ambito de la actuacion sanitaria precisa del consentimiento
informado por parte del paciente. Por tanto, a la hora de la toma de decisién sobre el
inicio del proceso de sedacion, el paciente debe ser informado de todas sus opciones, y
debe estar en plenas capacidades para decidir libremente sobre ellas. EI consentimiento
de un enfermo competente suele ser suficiente cuando es expresado verbalmente,
guedando constancia siempre del mismo en la historia clinica del paciente. En caso de
que el paciente no pudiera manifestar su consentimiento (enfermo incompetente), y no
hubiera dejado constancia escrita de sus deseos, el consentimiento debe ser obtenido de
sus familiares o representantes legales, basdndonos en su conocimiento previo de los
valores del paciente. También pudiera darse la situacion en la que el paciente se acoja al
“privilegio terapéutico” que consiste en el deseo expreso del paciente de no ser
informado o el convencimiento total o casi total de que la informacién supone un mayor
perjuicio para el paciente. En este caso, recurriremos al consentimiento por parte de
familia o representante legal.®*°

Con anterioridad a esta Ley varias Comunidades Auténomas han regulado materias de
la misma, promulgando diversas normas. Ha de tenerse en cuenta que, dado el caracter
de legislacion basica que tiene la LAP, las disposiciones autondmicas que pudieran
contradecir sus preceptos habran de entenderse sin efecto desde la entrada en vigor de



aquélla. Por otro lado, constituye una obligacion de las Comunidades Auténomas el
desarrollo y ejecucion de gran parte de sus preceptos.** [Anexo 1]

La reciente reforma juridica de varios estatutos de autonomia ha incluido como derecho
especificamente reconocido el «derecho a recibir un adecuado tratamiento del dolor y
cuidados paliativos integrales y a la plena dignidad en el proceso de su muerte». En
Espafia, en este momento, existe acuerdo unanime de que el primer y principal
contenido de este derecho consiste en poner a disposicion de los pacientes en situacion
terminal una red adecuada de cuidados paliativos. Esta es la prioridad politica, tal y
como reiteradamente han sefialado tanto el Ministerio de Sanidad y Consumo como
todos las comunidades autonomas. Otra prioridad manifestada es el impulso de las
Voluntades Anticipadas, para reforzar ética y juridicamente las decisiones de limitacién
del esfuerzo terapéutico en caso de incapacidad del paciente. La aprobacion del Real
Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de
Instrucciones Previas, que pondrd en comunicacion todos los registros autondémicos, es
sin duda expresion de esta apuesta por la implantacion de las Voluntades
Anticipadas.***?

El mismo acuerdo parece haberse logrado respecto a la limitacion del esfuerzo
terapéutico y la sedacion paliativa. Ninguna de estas actuaciones es etiquetable como
eutanasia, ni incurren en el delito tipificado por el articulo 143 del Cédigo Penal. Otra
cosa son los problemas morales particulares de objecién de conciencia que puedan
presentar algunos profesionales a este respecto, y que deberan resolverse en cada
momento garantizando, en cualquier caso, que se respetan al mismo tiempo los
derechos de los pacientes afectados.**

En la actualidad, no existe en Espafia ninguna legislacion vigente que trate el tema
especifico de los cuidados paliativos, asi como de la sedacion en la fase terminal de la
vida. De hecho, no seria de extrafiar que en los préximos afios el debate en torno a esta
cuestion alcance una dimensién mas europea, dado que otros paises de nuestro entorno,
como Francia, Italia 0 Reino Unido, también estdn sumidos en el mismo debate por
casos que se dan cada dia.’

Etica enfermera y sedacion paliativa al final de la vida

En torno al paciente terminal se centra buena parte de los problemas éticos mas
importantes con los que debe enfrentarse la enfermera. En el plano de la salud estamos
formados, como profesionales, en establecer la triada fundamental de acercamiento a
una persona doliente: diagnostico, pronéstico y tratamiento. Para cumplir con estos
propdsitos hay numerosa bibliografia a nuestra disposicion, maestros en la formacion
profesional, protocolos de actuacion, pruebas diagnosticas, experiencia profesional e
interconsulta posible. Cuando el diagnostico de una patologia es grave con destino final
incierto, cuando los tratamientos son limitados o no existen, la enfermera que
administra la sedacién a estos pacientes terminales, debe asumir que muchas veces es
imposible obtener respuestas y estas siempre deben ser individualizadas para cada
paciente y para cada situacion.

La bioética es una disciplina que, en ocasiones se caracteriza por generar mas dudas o
preguntas que soluciones o respuestas ante cualquier cuestion o dilema que se plantee.
Siendo la sedacion paliativa es un claro ejemplo de ello. La sedacion ante el sufrimiento



intenso que no responde al tratamiento convencional en el paciente en situacion de
enfermedad Terminal es una medida habitual en la practica de los cuidados paliativos
que plantea importantes conflictos bioéticos.*’

Principio de Autonomia

Respecto al consentimiento, no debe entenderse por tal el consentimiento informado por
escrito. En el contexto de Cuidados Paliativos, no sélo es dificil de obtener, sino poco
sensible, inoportuno e incluso nocivo. El consentimiento verbal debe considerarse
suficiente, pero se considera imprescindible que quede registrado en la historia clinica
En un estudio, cerca del 50% de los pacientes fueron capaces de participar en el proceso
de tolrya de decisiones, a pesar que la media de supervivencia de la muestra fue de 2,5
dias.

La realidad nos impone que de forma realista no es posible esperar la participacion de
todos los pacientes, pero ello no significa que ningun paciente pueda dar su
consentimiento. Cuando es imposible obtener el consentimiento del paciente, el
consentimiento de la familia deberia ser obtenido y éste deberia basarse en el
conocimiento de los valores del paciente. EI consentimiento se considera valido si tras
recibir informacion honesta respecto al contexto clinico actual el paciente, éste es capaz
de entender su relevancia y consecuencias (disminucién del nivel conciencia). El equipo
debe respetar el rechazo del paciente, aceptandose el consentimiento delegado o tacito.
Si el paciente es incompetente la familia deberia tomar la decision en su lugar (juicio
sustitutivo).

Principio de No maleficencia

La sedacién paliativa no es eutanasia, pues ella no pretende la muerte bioldgica del
paciente, sino la disminucién de la conciencia hasta unos niveles determinados. Para
ilustrar dicho argumento nos puede ayudar el anexo Il de Barbero y Camell. Un
escrupuloso respeto de las indicaciones y protocolos de sedacion y de la autonomia
podra justificar esta practica como lo que realmente debe ser, un “mal menor”, asumido
desde una ética de la responsabilidad, cuando el resto de las posibilidades de
intervencion no han dado resultado.™

Principio de Beneficencia

En este apartado tenemos que profundizar en nuestras creencias y valores, para poder
corresponder adecuadamente a las demandas de los pacientes. COmo principio basico
podemos estar de acuerdo en la tolerancia cero al sufrimiento, al sufrimiento que el
paciente no estd dispuesto a asumir y a tolerar. Es importante aunque los sistemas
sanitarios no lo permitan el dialogo continuo y profundo entre el profesional, paciente y
familia. Evaluar su cultura sus valores tomar la decision adecuada en el momento
adecuado.?® Hechos y valores no son antagénicos sino complementarios, siguiendo el
razonamiento anterior, la prescripcion de la Sedacion Paliativa tiene unas
consideraciones clinicas para su uso adecuado: a) la existencia de un sintoma
refractario, b) el objetivo de reducir el distrés o sufrimiento, c) la reduccién del nivel de
conciencia proporcionado a la necesidad de alivio del distrés o sufrimiento, d) el
consentimiento; y cuando sea el caso de la Sedacion en la Agonia, e) la expectativa de



vida sea de pocos dias u horas. Todos los puntos anteriores deben tenerse en cuenta y
registrase con detalle en la historia del paciente.®* [Anexo 11]

Principio de Justicia

Los cuidados paliativos deben ser considerados como un servicio sanitario basico y
necesario, nunca accesorio, al que se tenga derecho en una sanidad publica y universal
como la nuestra. El principio de justicia no se aplica en su totalidad debido a que, en
nuestro dmbito, los programas de Cuidados Paliativos, que hoy por hoy constituyen la
mejor y mas eficaz forma de atencion a estos enfermos, sélo prestan su cobertura en
determinadas areas sanitarias y a un pequefio porcentaje de la poblacion que podria
beneficiarse de ellos. No toda la poblacion se puede beneficiar de estos programas a
pesar de ser necesidades basicas para un gran ndmero de personas y no requerir su
implantacién enormes recursos econémicos.*>

Conclusiones

Como hemos referido en varias ocasiones la técnica de sedacion paliativa tiene como fin
aliviar el sufrimiento de los pacientes con enfermedad terminal y que se encuentran en
una situacion irreversible. La profesion de enfermeria es aquella que estad presente,
acompafando, desde el inicio de la vida hasta los Ultimos dias, y es en estos en los que
los cuidados y la sensibilidad que se ha de demostrar dejaran en claro los grandes
profesionales que somos, tanto técnica como humanamente.

A lo largo del presente trabajo hemos querido aclarar ciertas premisas tanto médicas
como éticas y legales. La sedacion paliativa debe ser una decision meditada y estudiada
con el paciente, explicandole los pros y contras para que él, dentro de sus capacidades
pueda elegir libremente, como marca el marco legislativo. Tanto pacientes como
familiares estaran seguros de que el paciente sedado seguira recibiendo los mismos
cuidados que un paciente que se encuentra en cualquier otra situacion.
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