Sitges, noviembre de 2007

La implicacidon del paciente

en la toma de decisiones
al final de la vida

Dra. Marga lraburu
mirabure@cfnavarra.es
Hospital Virgen del Camino (Pamplona)









Modelo de relacidon clinica

— Hasta hace 30 afos: el profesional decidia, el
paciente acataba.

— Ahora: el profesional indica, propone y
paciente y profesional deciden juntos.

No se puede hacer NADA a un paciente
sin su consentimiento.



La tecnologia




Avances tecnologicos

Aspectos positivos
 Mejoran la cantidad y la calidad de vida.

Aspectos negativos

e Pueden aumentar el sufrimiento.
— Dificil establecer limites
— Abuso: rehenes en situaciones inhumanas



Rebelidon de los pacientes
(EE UU. Década 1970)

e EXigieron poder detener la batalla contra su
enfermedad. (Karen Ann Quinlan 1976-1986)

» Derecho a tener una vida personal y no solo
bioldgica.

e Supieron, antes que los profesionales,que
luchar a toda costa podia llegar a ser inhumano.



Cambio de modelo de
relacion asistencial

— Paciente sumiso, pasivo

— Paciente autobnomo, activo. Ciudadano
con derechos.



Medicina basada en la persona



Libertad personal

 Respeto a todas las decisiones libres
tomadas por un adulto para si mismo si no
danan los derechos de los demas y son
legales.

 SIEMPRE podra aceptar o rechazar lo que el
profesional le proponga.



Libertad personal ante la muerte

¢,Cual es la mejor muerte?

No queremos: dolor, angustia, soledad, miedo,
desamparo



Libertad personal ante la muerte

Cada persona afrontara su final de un modo
diferente y los profesionales deberan
ayudarle a conseguir aquello que prefiera.



Una buena asistencia al final de la vida.

La sabiduria de elegir remedios que disminuyan el
sufrimiento sin provocar otros y sin desvirtuar la
vivencia personal de la muerte.

¢ Ayudamos al enfermo a tener una muerte digna
cuando su vida se estad acabando y nadie piensa
decirselo?



Enfermo competente

e Derecho a saber
 Medios proporcionados
e El co-decide con su médico



Posibles cautivos de |la técnica

e Enfermos cronicos (EPOC, Alzheimer...)

— El enfermo no se plantea su final y no habla de sus
preferencias.

— Falta de informacion sobre las opciones legitimas
— Conspiracion del silencio
— Voluntades anticipadas

e Situaciones agudas catastroficas



Actuaciones no legales

e Eutanasia
e Suicidio asistido

e Iniciar o mantener a una actuacion médica
en contra de la voluntad del paciente



La ley reconoce el derecho del paciente competente a
rechazar cualquier actuacion médica, salvo que
con ello perjudique a terceros.



Prioridades del paciente y su familia

— No sufrir

— No ver prolongada su agonia

— Poder expresarse como persona

— Tener un médico/enfermera de referencia

— Acompanamiento espiritual (?), donacion (?)
— Morir en casa

— Ayuda en tramites



Como atender estas prioridades del
paciente y su familia

— Medico de atencion primaria como eje

— Unidades de cuidados paliativos y otros de
atencion especializada (internista como valedor)
— Equipos de soporte a domicilio

* Apoyo al médicos de AP
o Coordinacion entre primaria y especializada

Formacion especifica cientifico técnica y ética
empezando por las facultades



e Acta de

Antecedentes de las
Voluntades Anticipadas

 Nancy Cruzan (EEUU x ~
1990) |

autodeterminacion de
los pacientes (1991)



Voluntades Anticipadas

Indicaciones sobre lo que no quiero que me hagan en
situaciones concretas

Dejo constancia de temas importantes para mi
Nombro un representante
Donacion

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica.



Voluntades Anticipadas

e Situacidén a 01/06/07

— 36.289 documentos registrados en toda Espana:
(575 documentos en Navarra. 64% mujeres)

— Tasa Media: 80 por cien mil habitantes
Catalufia: 204

Aragon: 183

Pais VVasco:128

Andalucia: 117

Navarra: 87



Ventajas

e Pone encima de la mesa temas como el
sufrimiento y la muerte.

o Garantizar que nuestras elecciones seran
respetadas cuando ya no podamos
expresarlas.

» Tranquilizar a nuestros seres queridos.



