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* La Eutanasia vy suicidio asistido (ESA) de personas con
trastornos neuroldgicos y psiquiatricos en los paises
donde se contempla constituye un 15-20% de los
casos sometidos a tales procedimientos.

e Su aplicacion en este contexto presenta una serie de
aspectos cientificos y éticos controvertidos.

* Ajuicio de la SEN todos estos aspectos deberian
haberse debatido y aclarado antes de la
implantacion de la Ley en Espaiia.
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* La eutanasia no es un acto médico, segun han
declarado la Organizacion Médica Colegial (OMC) y la
Asociacion Médica Mundial (AMM), ya que no
restablece la salud ni preserva la vida, aunque la
puedan practicarla médicos.

* La objecidn de conciencia es un derecho garantizado
y amparado por la Constitucion espanola de 1978.

El CGCOM ante la aprobacién del Congreso de los Diputados del Dictamen de la Comisidn de Justicia sobre la Proposicién de
Ley Organica para la Regulacion de la Eutanasia en Espaiia. Organizacion Médica Colegial de Espafa. Consejos General de
Colegios Oficiales de Médicos. En: https://www.cgcom.es/sites/default/files/u183/np ley eutanasia
cgcom_18 12 2020.pdf. Consultado el 23 de junio de 2021.

American Medical Association. Euthanasia. Code of Medical Ethics Opinion 5.8. En: https://www.ama-assn.org/delivering-
care/ethics/euthanasia. Consultado el 23 de junio de 2021.



https://www.cgcom.es/sites/default/files/u183/np_ley_eutanasia_
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* Enla demencia con frecuencia es dificil:
— valorar la capacidad del enfermo.

— discernir si el deseo de muerte puede ser un sintoma
mas de la enfermedad.

— predecir el curso evolutivo.

* Estos pacientes son personas extremadamente
vulnerables y |a aplicacion de la eutanasia debe someterse
a una estrecha evaluacion y valoracion de los casos.
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Estudio realizado en Bélgica sobre la aplicacion de la
eutanasia en pacientes con enfermedades psiquiatricas

o demencia:
— 179 casos entre 2002 y 2013: 0,5% de todos los
casos de eutanasia reportados hasta 2008 y el 3%
de los casos reportados después de 2008.

— De estos, el 34,6% se correspondia con demencias
y el resto con enfermedades psiquiatricas.

— Enun 27,4 % se esperaba una muerte proxima.

Dierickx S, Deliens L, Cohen J, Chambaere K. Euthanasia for people with psychiatric disorders or dementia in Belgium: analysis of officially reported cases. BMC
Psychiatry 2017 Jun 23; 17(1): 203. doi: 10.1186/s12888-017-1369-0. PMID: 28641576; PMCID: PMC5481967.
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En el Registro neerlandés de ESA la demencia constituye el 3% de las
notificaciones, que se ha triplicado desde 2011. La mayoria de casos
son pacientes que dejaron directrices para la muerte en la fase inicial
de la enfermedad.

En el un 19% de las solicitudes hubo discrepancias entre los médicos
asesores (31% de las solicitudes en instrucciones previas). En un 15%
de los casos se considerd que los pacientes no estaban capacitados.

Las Comisiones de Verificacion detectaron que uno de los principales
problemas estaba relacionado con los criterios de evaluacion de la
capacidad en la toma de decisiones; no existia un proceso valido,
independiente y fiable para su verificacion.

Incluso en la fase inicial de la enfermedad, la mayoria de los pacientes
pueden ser incompetentes para establecer una decision sobre ESA.

Mangino DR, Nicolini ME, De Vries RG, Kim SYH. Euthanasia and assisted suicide of persons with dementia in the Netherlands. Am J Geriatr Psychiatry 2020 Apr; 28(4):
466-477.

Marson DC, Ingram KK, Cody HA, et al. Assessing the competency of patients with Alzheimer’s disease under different legal standards. Arch Neurol 1995; 52(10): 949-
54. DOI: 10.1001/archneur.1995.00540340029010.
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* Al igual que en otras enfermedades crdnicas e
incapacitantes, los pacientes con demencia
experimentan sufrimiento. Aun asi, es dificil
cuantificar dicho sufrimiento, especialmente en
pacientes que presentan anosognosia.

 No obstante, el sufrimiento que el paciente con
demencia experimenta como inaceptable es dificil de
valorar como “requerimiento legal”. En el momento
actual, no hay una definicion globalmente aceptada
de este término.
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* No es facil para los neurdlogos ni para los cuidadores
de las personas con demencia determinar el
sufrimiento psiquico de una persona con demencia.

* Hay autores que consideran que los pacientes con
demencia avanzada pueden mantener determinadas
capacidades emocionales y sensoriales que harian
posible el sufrimiento.

Rodgers BL, Cowles KV. A conceptual foundation for human suffering in nursing care and research. J Adv Nurs 1997; 25: 1048-53.
Aminoff BZ, Purits E, Noy S, Adunsky A. Measuring the suffering of end-stage dementia: reliability and validity of the Mini-
Suffering State Examination. Arch Gerontol Geriatr 2004; 38: 123-30.
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Dependiendo de la fase de la enfermedad, las causas de este
sufrimiento son muy variadas:

- el impacto del diagnodstico.

- |a percepcion de deterioro cognitivo y de pérdida de
autonomia con la progresion.

- el sentimiento de verse minusvalorado por sus limitaciones

- el miedo o angustia al no recordar sucesos o al tener
percepciones erréneas sobre la realidad.

- |la sensacion de no tener control sobre sus vidas.

- baja calidad de los cuidados que reciben o cdmo los
familiares o cuidadores se ajustan a las consecuencias de la
demencia.



* Los pacientes no son capaces de comunicar
verbalmente el sufrimiento.

e Basado en el sufrimiento percibido por
familiares o cuidadores y por el personal
sanitario sobre: la falta de control de los
sintomas fisicos o conductuales, el dolor
emocional y las pérdidas de relaciones
sociales, autonomia e identidad.



* La LORE no especifica la aplicacion de ESA en los
trastornos cognitivos.

* Del texto de la LORE se infiere que la capacidad de
decidir no debe estar dificultada, lo cual no
sucede en las personas con deterioro cognitivo.

 Un aspecto fundamentales que tiene que evaluar
el profesional (médico responsable y consultor)
ante una solicitud de ESA es |la capacidad que
presenta el paciente para tomar decisiones,
especialmente por la relevancia de la cuestion.
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* La LORE estipula que el médico responsable
realizara con el paciente solicitante un proceso
deliberativo sobre su diagndstico, posibilidades
terapéuticas y resultados esperables, asi como
sobre posibles Cuidados Paliativos, asegurandose
de que comprende la informacion que se le
facilita. La misma debera facilitarse igualmente
por escrito, en el plazo maximo de cinco dias

naturales.
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* El punto 2 del Articulo 5 de la LORE establece la
posibilidad de que las personas que hayan
suscrito con anterioridad (¢ con anterioridad a la
demencia?) «un documento de Instrucciones
previas, testamento vital, voluntades anticipadas
o documentos equivalentes legalmente
reconocidos», puedan recibir la prestacion de
ayuda para morir «conforme a lo dispuesto en
dicho documento».
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* El documento de IP puede llevarse a cabo ante notario,
ante testigos o ante personal de la Administracion que
den fe o testimonio de que el otorgante no esta
incapacitado para llevarlo a cabo. Ante |la sospecha de
gue el otorgante no comprende bien la trascendencia del
documento o el contenido que quiere plasmar en el
mismo, puede que se pida por parte del notario o el
personal de la Administracion que un médico certifique
que la persona esta capacitada.

* Paraello, se podra solicitar que el médico habitual, un
neurdlogo, un geriatra, etc., emita un informe o
certificado en este sentido.
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La decisidn acerca de la capacidad del paciente en lo que
respecta a la eleccién de tratamientos compete al médico (Ley
de la autonomia del paciente, Ley 41/2002), que otorga la
potestad y responsabilidad de determinar |la capacidad solo a
los médicos, en concreto al «médico que asiste al paciente» o
al «kmédico responsable.

Mas de la mitad de los pacientes con demencia ligera o
moderada pueden tener alterada su capacidad de decidir,
mientras que la totalidad de los pacientes con demencia
grave presentan incapacidad.

Kim SY Karlawish JH, Caine ED. Current state of research on decision-making competence of cognitively impaired elderly
persons. Am J Geriatr Psychiatry 2002; 10: 151-65.
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La evaluacion de la capacidad de decidir es por tanto una
tarea dificil y delicada, especialmente en las personas que
tienen deterioro cognitivo.

No existe una prueba estandar para determinar la capacidad.

Se recomienda una valoracidn individualizada, sustentada por
pruebas cognitivas y otras herramientas estandarizadas, que
tenga en cuenta la gravedad de la enfermedad, el tipo de
decision y las circunstancias personales y sociales.

Kim SY Karlawish JH, Caine ED. Current state of research on decision-making competence of cognitively impaired elderly
persons. Am J Geriatr Psychiatry 2002; 10: 151-65.
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Los ejes o criterios sobre los que se evalua |la capacidad
a la hora de elegir tratamientos son:

* |a comprension de la informacion relevante.

* el reconocimiento de la enfermedad y de |las
consecuencias de los tratamientos.

* el razonamiento comparativo acerca las distintas
posibilidades terapéuticas.

 |a comunicacion de la decision.

Appelbaum PS. Clinical practice. Assessment of patients’ competence to consent to treatment. N Engl J Med 2007 Nov 1;
357(18): 1834-40. doi: 10.1056/NEJMcp074045. PMID: 17978292.
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* Los CP es la atencion activa y holistica de personas
de todas las edades con gran sufrimiento por una
enfermedad grave y, especialmente, de aquellos que
estan cerca del final de la vida.

* Los CP se centran en proporcionar calidad de vida a
las personas enfermas, a los familiares y a los
cuidadores durante la enfermedad, sobre todo en
sus ultimas fases.

* De acuerdo con la LORE, todo paciente que solicita la
ESA debe haber tenido acceso a unos CP adecuados.
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* Son una necesidad habitual en las enfermedades
neurodegenerativas (demencia), a veces incluso
desde el inicio del proceso.

* Los retos mas importantes de |la atencion paliativa a
los pacientes con demencia son:

— la identificacion precoz de los pacientes que van a
precisar dichos cuidados.

— el momento adecuado de inicio de los CP.

— la adaptacion de los mismos al tipo de
enfermedad.
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* La planificacion de los cuidados paliativos debe
contemplarse desde etapas iniciales/medias de la
enfermedad.

* Es deber de los profesionales sanitarios informar de
todas las opciones de CP, asi como de los distintos
aspectos del final de la vida, para garantizar el derecho de
autonomia del paciente, ya que para poder ejercerlo se
precisa disponer de toda la informacion.

 Dado el deterioro cognitivo progresivo, es importante
que las voluntades anticipadas o IP se realicen cuando
todavia exista una adecuada capacidad cognitiva para
decidir.
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* Los equipos de CP dan una atencion directa con soporte
progresivo a los pacientes y sus familias en las distintas
fases de la enfermedad.

* Atenciéon multidisciplinar para garantizar el confort del
paciente, familiares y cuidadores.

 Se acompafan de una valoracion exhaustiva, con un
manejo optimo de los sintomas.

* Exploran la evolucion de la informaciéon y [a forma de
afrontamiento, la situacion sociofamiliar y los deseos o
expectativas del paciente en torno a las IP y otros
aspectos de los cuidados del final de la vida (planificacion
anticipada).



Visibilidad y sensibilizacion.
Formacion y capacitacion.
Organizacion de la asistencia neuropaliativa.

Coordinacion e integracion con los CP
existentes.

Creacion de conocimiento.
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Existe la oportunidad de mejorar la situacion para el
paciente con demencia al final de la vida:

1) Cobertura y acceso en toda Espaifia a unos CP
adecuados y precoces en los que el neurdlogo forme
parte del equipo de neuropaliativos.

2) Cobertura y acceso a Neurologia, especialmente en
regiones donde hay pocos neurologos y donde no
existen neurologos en hospitales comarcales.

3) Conocimiento derivado del estudio de la dimension
del sufrimiento de la demencia.
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* Siel paciente con demencia solicita la aplicacion de |a ESA,
debe ser un neurdlogo quien valore su grado de sufrimiento.

* El neurdlogo también debera cerciorarse de que el paciente
conoce en profundidad su enfermedad, su prondstico y sus
opciones terapéuticas, y que la voluntad de morir se hace con
perfecto conocimiento y capacidad de la persona solicitante,
sin afectacion por un trastorno cognitivo, neuropsiquiatrico o
por coaccion externa.

* Se solicita que la valoracion neurologica y psiquiatrica sea
obligatoria tras la solicitud de un procedimiento eutanasico,
con una evaluacion multidisciplinaria de la cognicion, el estado
de animo y de la capacidad para otorgar el consentimiento
informado de forma voluntaria y libre tras su adecuada
comprension y juicio.
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* Se solicita la presencia de al menos un médico especialista en
Neurologia con formacion adecuada y acreditada, entre los
miembros de la Comision de Garantia y Evaluacion.

e Seinsta a la Administracion a que lleve a cabo una revision del
proceso de realizacion de voluntades anticipadas, IP o
documentos similares, especialmente en caso de personas con
demencia, de forma que, si incluye una solicitud de
eutanasia, quede acreditada la capacidad del paciente
cuando realizé el documento.

 Se recomienda que el neurdlogo responsable de la asistencia
del paciente no sea el responsable de las evaluaciones
relacionadas con la idoneidad del procedimiento eutanasico,
es decir, desvincular la asistencia médica del proceso
eutanasico.
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e Se propone que se desarrolle e implemente una “Planificacidn
Anticipada de los Cuidados del final de la vida” en pacientes
con demencia y que quede recogida en la Historia Clinica
digital de los Servicios Sanitarios.

e Siexiste un documento de IP con una solicitud de eutanasia,
se cumplen los supuestos y el paciente ya no es competente,
se solicita que el Ministerio Fiscal vele por su adecuada
proteccion y que se incluya una valoracion pericial
retrospectiva de la competencia, realizada por un neurdlogo y
un psiquiatra.
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