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EL IMPACTO DE LA MUERTE CON DIGNIDAD EN LA ASISTENCIA SANITARIA
(Articulo original traducido por el Grupo de Internacional de DMD Madrid)

La Muerte con Dignidad ha mejorado los cuidados al final de la vida a escala
nacional.

La aprobacion de las leyes de muerte con dignidad, que comenzé con la Ley de Muerte con
Dignidad de Oregén de 1994, ha tenido un impacto que va mas alla de procurar una opciéon
de final de La vida no disponible hasta ahora. Ello conllevé que se sacase de la
clandestinidad el tema de la muerte y del morir y que se hablase de ello
abiertamente y con normalidad en Oregén y a escala nacional.

En este proceso el publico comenz6 a interesarse mas por las distintas opciones al final de
la vida, y politicos, médicos y sistemas sanitarios crearon politicas y procedimientos para
garantizar el registro y el respeto de las decisiones de los pacientes.

ANTECEDENTES: EL EXITOSO PROCESO Y LA DEFENSA DE LA LEY DE MUERTE CON
DIGNIDAD EN OREGON

La Ley de Muerte con Dignidad de Oregén [1] se plasmé no como una idea nueva sino
como una politica muy estudiada cuyos autores aprendieron de los intentos fallidos de
introduccién de una legislacién similar en otros estados.

La diferencia mas significativa entre la Ley de Muerte con Dignidad de Oregén y las
iniciativas de votacién perdidas en 1991 y 1992 en Washington y California,
respectivamente, fue que no intentd legalizar la eutanasia. Efectivamente, los autores de
la Ley de Muerte con Dignidad y los fundadores de Derecho a Morir Oregén -la asociacion
que llevé a cabo las exitosas campanas para la aprobacion de la Ley en 1994 y contra su
revocaciéon en 1997- tuvieron especial cuidado en introducir una rigurosa serie de
salvaguardas orientadas a prevenir el abuso. [2]

Desde su aprobacion en noviembre de 1994, por un margen de 51 contra 49 por ciento y el
fracaso del intento de revocaciéon en noviembre de 1997 por un margen de 60 contra 40
por ciento, la Ley de Muerte con Dignidad fue sometida a multitud de desafios a nivel de
estado y federal, desde la Agencia de Control de Drogas en tiempos de Clinton al Tribunal
Supremo durante la presidencia de George W. Bush. [3]

Desde que comenzd a aplicarse en 1998, la Ley ha seguido funcionando como sus autores y
defensores pretendian, brindando tranquilidad y autonomia a los residentes de Oregon
con enfermedades terminales. Tanto los investigadores como los médicos reconocen que
la Ley de Muerte con Dignidad de Oregén es una opcidn valida al final de la vida para los
enfermos terminales y contribuye a una serie de mejoras en la atencién al final de la vida.

DECADAS DE DATOS DEMUESTRAN LA EFICACIA DE LA LEY DE OREGON

Lo que ha hecho tan ilustrativa la experiencia de Oregén para abogados y profesionales
sanitarios en otros estados es la abundancia de datos obtenidos durante las dos décadas
de vigencia de la Ley.
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La Ley de Muerte con Dignidad de Oregén exige a las autoridades del Servicio de Salud del
estado la elaboraciéon de informes detallados anuales sobre, entre otras cosas, el nimero
de prescripciones otorgadas a su amparo; el nimero de pacientes que ingirieron la
medicacion; y los datos demograficos de las personas que se acogieron a la ley [4].

Las tendencias en los datos han permanecido constantes a través de 20 afios de informes.
El informe mas reciente de las Autoridad Sanitaria de Oregén, de 2017, muestra que desde
el comienzo de aplicacién de la Ley, la mayoria de los pacientes que la utilizaron para
acelerar su muerte eran mayores de 65 afios, asegurados, con formacion, que recibian
cuidados paliativos. [5]

Desde que la ley se hizo efectiva, 1.967 personas obtuvieron la prescripcion de acuerdo
con la ley y 1.275 pacientes murieron por ingerir la medicacién prescrita. Durante este
tiempo la proporcioén estimada de muertes bajo la ley de Muerte con Dignidad fue de 40
por cada 10.000 fallecimientos. La Ley es utilizada de manera limitada: un tercio del
total de los que reciben la prescripcion no toman la medicacidn, y las muertes bajo la
Ley de Muerte con Dignidad de Oregén son una mintscula proporcién de todas las
muertes que se producen en el estado.

OREGON, UN MODELO PARA CUIDADOS EXCEPCIONALES AL FINAL DE LA VIDA

Los profesionales médicos en todo el pais observan el desarrollo de los cuidados al final
de la vida en Orego6n plasmado en la politica estatal, las practicas clinicas y la cultura de la
muerte y el morir. Lo que los datos continlian mostrando es que los habitantes de
Oreg6n mueren con la comodidad y el control deseado por la mayoria de los
estadounidenses.

De acuerdo con varias encuestas y sondeos realizados en la ultima década, la mayoria de
los estadounidenses encuestados, el 71 por ciento, dijo que, si se les diese a elegir,
preferirian morir en casa. El mismo porcentaje dijo que lo mas importante de la atencién
al final de la vida deberia ser "ayudar a las personas a morir sin dolor, malestar y estrés".
Sin embargo, el 49 por ciento de los encuestados pensaba que la mayoria de los pacientes
no tenian suficiente control sobre las decisiones acerca de los cuidados al final de la vida
que se les proporcionaba, lo que indica que los deseos de los pacientes sobre el control del
dolor y la medicacién no siempre se respetan.

Los servicios de cuidados paliativos estuvieron valorados muy positivamente: el 87 por
ciento de los estadounidenses en cuya familia alguien habia utilizado estos servicios en el
ultimo afio expresaba una opinion positiva.

OREGON ES EL ESTADO LIDER EN CUIDADOS PALIATIVOS

La utilizacion de los cuidados paliativos en Oregdn continta creciendo; un reciente estudio
del New England Journal of Medicine descubrié que mueren mas personas en servicios
paliativos - hospitalarios o en el domicilio - en Oregén que en cualquier otro estado

[7].

En un exhaustivo estudio realizado con familiares de 86 pacientes que se acogieron a la
Ley de Muerte con Dignidad los investigadores concluyeron que [8]:
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“..0tra preocupacion referente a la legalizacién de la AMM (Ayuda Médica para
Morir) es que se convierta en un sustituto de los cuidados paliativos de calidad... En la
medida en que la valoracién de la calidad de la muerte de un ser querido por parte de
los familiares es un indicador de la calidad de los cuidados recibidos al final de la vida,
este estudio pone en evidencia que la eleccion de la AMM no parece deberse a, o
reflejar, una mala calidad de los cuidados al final de la vida.”

Ann Jackson, quien dirigié la Asociaciéon de Cuidados Paliativos de Oregén durante la
campana a favor y en defensa de la Ley en los afios 90, escribié en 2008 [9]:

“La ley de Muerte con Dignidad ha sido un catalizador...para mejorar los
cuidados al final de la vida en Oregén. Los trabajadores sanitarios, colectiva e
individualmente, apoyaron con fuerza el derecho de los pacientes a elegir entre todas
las opciones legales de fin de la vida.

“Y los trabajadores estdn todos de acuerdo en que la Ley facilita mantener
conversaciones significativas e importantes sobre el fin de la vida.”

Investigadores que compararon patrones de uso de cuidados paliativos en varios estados
han reconocido que es excepcional en Oregén. Los autores de un informe de 2015 del
Journal of Palliative Medicine sugirieron una relacion entre la Ley de Muerte con Dignidad
y la alta calidad de los cuidados al final de la vida en este estado [10]:

“Es posible que la Ley de Muerte con Dignidad haya tenido como resultado
conversaciones mds abiertas y una evaluacion mds cuidada de las opciones al
final de la vida, una mejor formacién de los médicos en cuidados paliativos, asi como
mayores esfuerzos para facilitar el acceso a los cuidados paliativos y en consecuencia
haya aumentado la derivacion de pacientes a cuidados paliativos”.

En las dos décadas desde la promulgacion de la Ley de Muerte con Dignidad, Oregéon ha
desarrollado una cultura de colaboracién entre personal sanitario de diferentes
disciplinas, y la integracion de recursos educativos que ayuden a pacientes y personal
sanitario a alcanzar, conjuntamente, una mejor planificacion de los cuidados al final de la
vida.

Susan W. Tolle y Joan M. Teno argumentan que otros estados como California, deberian
seguir la pauta de Oregdén para mejorar los cuidados al final de la vida para todos los
residentes, no s6lo para los que expresan interés en obtener la prescripcion de ayuda a
morir al amparo de la ley del estado [11]:

“La reproduccion de la experiencia de Oregdn requiere el desarrollo y la adopcién de
medidas en cada paso de esta compleja interaccion médica y social. Debemos abarcar
la complejidad, desarrollar complejas y polifacéticas intervenciones, rastrear la
calidad de la atencién e incluir estas intervenciones en la cultura de cuidados
sanitarios local y nacional.”

Las mayores compafiias sanitarias de California adaptaron los cuidados médicos
normales a la nueva situacion y elaboraron politicas y procesos de integracion de la ayuda
médica a morir en los cuidados al final de la vida.

Al disefiar medidas institucionales para la implementacién de la Ley de Final de la Vida, los
directivos y los médicos de los sistemas de salud regional y estatal de California
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estudiaron los datos recopilados durante décadas asi como la experiencia de sus colegas
en Oregdn de la ayuda a pacientes a acceder a la Ley de Muerte Digna de ese estado.

En diciembre de 2015, dos meses después de que el gobernador de California Jerry Brown
firmase la Ley de Opciones al Final de la Vida, la Universidad de California-San Francisco
convocod el Comité de Estudio de las Opciones al Final de la Vida, “para promover la
deliberacion profunda en temas relevantes para el sistema de salud y para crear politicas
centradas en el paciente conformes a la Ley de Opciones al Final de la Vida de California.”
[12]

Este Comité era similar en estructura y objetivos al Comité Salud y Ciencia de la
Universidad de Oregén para Mejorar los Cuidados Terminales creado en 1997 a
continuacion de la entrada en vigor de la Ley de Muerte con Dignidad. [13]

El Comité de la Universidad de California-San Francisco acord6é en 2015 debatir sobre
estrategias para el desarrollo de politicas relativas a la nueva ley y de nuevo en 2017
evaluar los procesos y lecciones aprendidas a lo largo del primer afio de aplicacién de la
Ley.

LA LEY DE OPCION AL FINAL DE LA VIDA DE CALIFORNIA COMO PARTE DE LA
ASISTENCIA SANITARIA

La Ley de Opcién al Final de la Vida esta claramente relacionada con la asistencia sanitaria
y la declaraciéon del edicto del Gobernador. [14] “La asistencia sanitaria” incluye la
asistencia al final de la vida. Ademas esta ley garantiza a ciertas personas el acceso a otra
opcidn de asistencia, ademas de los cuidados paliativos y otras opciones.

Incluso una rapida mirada a las disposiciones de la Ley confirma que incorpora requisitos
verificables de asistencia sanitaria, tal como la exigencia de un diagnéstico médico, la
existencia de wuna relacién médico-paciente, una segunda opinion médica, el
consentimiento informado de parte del paciente, y un control de que se actiia conforme a
la Ley.

El hecho de que los seguros sanitarios, incluyendo aunque no limitandose a Medi-Cal,
proporcionen cobertura para la ayuda médica a morir es otra evidencia de que la Ley es de
ambito sanitario.

El resultado de la Ley ha sido que las conversaciones entre pacientes y el personal
sanitario acerca de la asistencia al final de la vida en California sean mucho mas
amplias. De modo significativo, como ya ha sucedido en otros estados que han aprobado
leyes de ayuda a morir, estas conversaciones mas libres han llevado a un uso mejor de las
opciones de asistencia sanitaria al final de la vida, que leyes anteriores.

En efecto, los residentes de los estados con leyes de ayuda a morir estin mas
familiarizados con los asuntos de la asistencia al final de la vida que aquellos que no gozan
de tales estatutos. Un sondeo del National Journal y de The Regence Foundation ha puesto
de manifiesto que los residentes en los estados de Oregon y de Washington estan
mejor informados y defendidos por una serie de opciones de final de vida, incluidos
los cuidados terminales y paliativos, que la mayoria de los americanos.[15]
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Un resultado directo y previsible de la ley es el alivio que proporciona a muchos
californianos gravemente enfermos aun cuando no tomen la medicacion prescrita.
De hecho, la mera existencia de la Ley proporciona a los individuos el consuelo de que, en
caso de recibir el visto bueno para acceder a la ayuda médica para morir, podran recibirla
y mantener asi el control sobre sus decisiones al final de la vida.

La aplicacion de la Ley de Muerte con Dignidad de Oregén demuestra que la ayuda
médica a morir no es solo un componente establecido de la medicina paliativa, sino
que ha mejorado la asistencia al final de la vida en su totalidad.

APLICACION DE LA LEY DE OPCION AL FINAL DE LA VIDA: UN ENFOQUE
INTERDISCIPLINAR

Los representantes de las mayores compaiiias sanitarias de California, incluidas Sutter
Health, Kaiser Permanente Northern California, Providence California y la University of
California-Los Angeles describieron el enfoque interdisciplinario con el cual cada una de
estas instituciones cre6 politicas y protocolos para saber cémo trabajaban los médicos
para ayudar a los pacientes a acceder a la Ley.

En muchos casos desarrollaron comités directivos o grupos de trabajo compuestos por
médicos y expertos de las disciplinas de oncologia, cuidados paliativos, farmacia,
psicologia y ética médica. Estos grupos se reunieron regularmente durante los meses de
preparacion y seguimiento de la aplicaciéon de la Ley con el fin de abordar los aspectos
técnicos de la misma, la importancia de preparar a los profesionales sanitarios de todas las
disciplinas para que hablaran con los pacientes sobre la Ley y los mecanismos de
integracion de la ley en el proceso continuo de atencién al final de la vida.

Mientras que las politicas y estrategias concretas difieren segun las instituciones, algunos
elementos clave descritos por los participantes eran comunes:

e (Cada compaiiia utilizé la oportunidad ofrecida por el texto de la EOLOA (End of
Life Option Act: Ley de opcidn al final de la vida) con el fin de formar y educar a los
médicos de todas las disciplinas para las conversaciones con los pacientes
acerca de las distintas opciones de cuidados al final de la vida, incluida la
ayuda médica a morir.

e Las conversaciones entre pacientes y médicos acerca de la Ley de Opcidn al Final
de la Vida llevaron a intercambios mas abiertos acerca de los deseos del
paciente acerca de su asistencia.

e La mayoria de los pacientes que formularon solicitudes conforme a la Ley de
Opcion al Final de la Vida ya recibian cuidados paliativos.

e Muchos pacientes que solicitaron y recibieron medicaciéon en virtud de la Ley
parecian considerar la medicacion como un ultimo recurso, ya que nunca
llegaron a utilizarla.
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e Los encargados de elaborar politicas y protocolos de las compaiiias consultaban
regularmente con médicos, epidemio6logos, especialista en ética médica y otros
profesionales médicos de Oregén y Washington con el fin reunir datos y lineas de
actuacién relativos a la aplicaciéon de las leyes de ayuda a morir en esos estados.

LA MUERTE CON DIGNIDAD COMPLEMENTA LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El informe de 2017 del Ministerio de Salud Publica de California acerca de la Ley de
Opcién al Final de la Vida muestra que mas del 83% de las personas que recibian
farmacos de la ayuda médica a morir estaban recibiendo en ese momento cuidados
paliativos. [17] Esta cifra es similar a los datos recopilados durante afios en Oregén y
otros estados con leyes de ayuda a morir y pone de manifiesto que, mas que un sustituto,
la ayuda médica a morir es un complemento a los cuidados paliativos.

Estos datos de Oregdn han sido analizados por Quill [18]:

(La legalizacion de la muerte médicamente asistida socavard las mejoras de los
cuidados paliativos y terminales? Los datos de Oregon sugieren todo Io
contrario.

Comparado con otros estados, Oregén parece tener un porcentaje muy alto de
muertes en casa (donde la mayoria de la gente preferiria morir), altas tasas de
derivacion a cuidados paliativos, altas tasas per capita de prescripcion de
opioides, y una politica en todo el estado - ;No resucitar!/;iNo intubar! - que ha
servido de modelo para gran parte del resto del pais.

“La legalizacién de la AMM también ha sido una llamada de atencién para los médicos,
quienes ahora asisten con frecuencia a formaciones en cuidados paliativos, conscientes
de que tienen que ser expertos en cuidados paliativos bdsicos para poder responder con
sensibilidad a los pacientes que quieren hablar sobre la AMM.”

En dos afios escasos, las compaiiias sanitarias de California han adoptado politicas
relacionadas con la aplicacién de la Ley de Opcién al Final de la Vida que exige a los
profesionales médicos de muy distintas disciplinas que sean capaces de mantener
conversaciones con los pacientes sobre sus deseos de cuidados al final de la vida y
de proporcionarles las herramientas y el apoyo integrado para hacerlo. Informes de
aquellos que estaban intimamente involucrados en las fases mas tempranas de la
aplicacion de la Ley sugieren que el estado de California esta preparado para crear una
cultura alrededor de la atencién al final de la vida centrada en un enfoque
integrador para proporcionar a los pacientes la informacién y el acceso a una
amplia gama de opciones que incluya la ayuda médica para morir.

“UNA VENTAJA IMPREVISTA” DE LA LEY

En su proclamacion, citando la sesién extraordinaria de la legislatura de California de
2015 sobre la asistencia sanitaria, el gobernador Brown ordend a los legisladores que
“consideren y actiien sobre la legislacion para mejorar la salud de todos los californianos.”
[19]
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La aprobacion de la Ley de Opcion al Final de la Vida y su posterior aplicacién ha tenido lo
que los médicos entrevistados por The Angeles Times describieron como una “ventaja
imprevista” [20]:

“Médicos de todo el estado dicen que las conversaciones que los trabajadores
sanitarios mantienen con los pacientes llevan a que se controlen mejor los
miedos y las necesidades de los pacientes ante la muerte. Dicen que la Ley ha
mejorado la asistencia a los pacientes enfermos, incluso a los que no recurren a
la AMM.”

“Realmente ha creado un modelo nuevo de cémo deberiamos ayudar a la gente
al final de la vida” comentd el Dr. Neil Wenger, director del Centro de Etica Médica de
la UCLA.”

Las compaiiias sanitarias y otros proveedores de cuidados sanitarios de California han
aprovechado la ocasién que les ofrece la aprobacién de la Ley de Opcioén al Final de la Vida
para conocer mejor las necesidades de los pacientes y sus prioridades de asistencia al final
de la vida. Con el tiempo, lo que ahora empieza podria evolucionar hacia una nueva
normalidad en la que todos los residentes de California, con independencia de sus
intereses o condiciones para acceder a la ayuda a morir, consideren y documenten
sus deseos relativos a la asistencia al final de la vida.

HACIA LA MEJORA DE LA ASISTENCIA AL FINAL DE LA VIDA

A medida que crece el nimero de estados con leyes de muerte asistida, la asistencia al
final de la vida en estos estados esta mejorando en su conjunto. La aplicacién con
éxito de la Ley de Muerte con Dignidad de Oregdn, y su condicién de estado modélico en
cuidados paliativos, abonan el terreno para que California y otros estados adopten
politicas similares. En este proceso, los residentes de seis estados y del Distrito de
Columbia han conseguido el acceso a la AMM, y todos los americanos se han
beneficiado de las formas en que la ayuda médica a morir ha mejorado el conjunto
de la asistencia al final de la vida.

El inicio de un cambio cultural en los sistemas de sanidad gracias a la aprobacién de la Ley
de Opcidn al Final de la Vida creara en California un entorno de asistencia sanitaria similar
al de Oreg6n, donde la ayuda a morir se ha convertido en un componente esencial del
sistema amplio de asistencia de final de la vida.

Como escribieron los miembros del equipo negociador de la Ley de Opcién al Final de la
Vida en 2017 “Muy posiblemente, el sistema sanitario de California capitalizara el cambio
legislativo para alcanzar los mismos resultados positivos en la mejora de la atencién al
final de la vida logrados por Oregon desde que entré en vigor la Ley de Muerte con
Dignidad" [21].
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