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El objetivo de la Medicina no es solo combatir la muerte, sino luchar
contra la muerte prematura y la muerte inoportuna y, cuando ello no es posi-
ble, evitar el dolor y el sufrimiento para permitir una muerte tranquila.

Juan Gomez Rubi

El alargamiento de la vida y el respeto cada vez mayor a la auto-
nomia de las personas han creado diversos conflictos que no estan
s6lo relacionados con la Medicina, sino también, y de manera muy
intensa, con el mundo juridico y los valores éticos de sus protago-
nistas: los pacientes y sus familiares, los profesionales y la sociedad
en general'. Estos dilemas obedecen a dos ideas basicas: el derecho
de los enfermos a decidir sobre los tratamientos y las opciones clini-
cas como parte del principio de libertad y autonomia individual (no
inicio o retirada de medidas de soporte vital), y el deber de la socie-
dad y de los profesionales de intervenir en el proceso de la muerte y
en las decisiones asistenciales relacionadas con la misma (cuidados
paliativos, eutanasia y suicidio asistido).

Las decisiones sanitarias son ahora mucho mas complejas y difi-
cultosas que antafno por el respeto a la autonomia personal y por la
innovacion bio-tecnolégica que ha convertido en una posibilidad real
el alivio del sufrimiento. Los problemas no siempre son los mismos y
algunos tienden a ir cambiando conforme avanza la propia medicina.
Hoy practicamente nadie defiende una prolongacién dolorosa de la
vida o un encarnizamiento terapéutico, y sin embargo hace algunos
anos éste era mucho mas frecuente. En este articulo vamos a revisar
las bases éticas de la asistencia paliativa de los enfermos, los deberes
de los médicos y los principales problemas éticos que surgen en la
fase final sobre la informacion, la capacidad del enfermo para decidir
y participar en los tratamientos (Testamento Vital, Directrices Previas,
etc,), los derechos del paciente critico, uso de medios de soporte vital,
la toma de decisiones y como responder a sus peticiones de ayuda
para aliviar su sufrimiento cuando éste exceda a los medios habitua-
les de control para permitirle una muerte en paz.

BASES ETICAS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Los Cuidados Paliativos son la asistencia total y activa de aque-
llos pacientes que padecen una enfermedad que no responde al tra-
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tamiento curativo. Se orientan a controlar su dolor, otros sintomas
molestos y sus problemas psicolégicos, sociales y espirituales?. Su
objetivo es procurar conseguir una mejor calidad de vida para los
enfermos y sus familiares y se sitGan en un marco ético de notable
calidad e incluso de excelencia moral: la solidaridad con el enfermo
que sufre, poniendo la Medicina a la bisqueda de su bienestar hasta
el final, sin que ello suponga alargar ni acortar la vida.

Los principios de la Bioética que regulan la relacién sanitaria se
originan en una ética civil, pluralista y racional basada en tradicio-
nes morales y médicas descritas por Aristételes, Hip6crates, Galeno,
Maiménides, Paracelso, Kant, Osler, entre otros3-4. Se aplican a los
Cuidados Paliativos al tomar en consideracién algunos hechos que
no siempre han sido reconocidos en la relacién médico paciente
como: a) la legitimidad moral de todos los sujetos que intervienen en
ella a conocer y participar en su tratamiento, b) la propia evolucién
de la profesion médica, c) las caracteristicas de la asistencia sanita-
ria actual, d) la exigencia ética de que todos los seres humanos
deben ser tratados con igual consideracion y respeto, y e) conseguir,
si es posible, la tolerancia “cero” al sufrimiento3.>. Los cuatro princi-
pios clasicos de la Bioética son3-4.6-7:

La no maleficencia que obliga a no danar a los demas (primun
non nocere) y a realizar correctamente nuestro trabajo profesional. Se
traduce en protocolos que recojan las exigencias de una buena prac-
tica clinica. El tratamiento médico debe proporcionar mas beneficio
que riesgo o peligro para el paciente.

La Justicia, que obliga a proporcionar a todos los enfermos las
mismas oportunidades en el orden de lo social, sin discriminacion,
segregacion o marginacion y a la correcta administracion de los
recursos sanitarios en su mayoria ptblicos.

La Autonomia, que es la capacidad que tienen las personas de
realizar actos con conocimiento de causa, informacion suficiente y en
ausencia de coacciones internas o externas. Un paciente competente
tiene el derecho de aceptar o rechazar el tratamiento médico o de
delegar su decision a alguien que actde en su nombre cuando él no
lo pueda hacer.

La Beneficencia, que obliga a hacer el bien, segtn los criterios de
bien del posible beneficiado. El médico debe ayudar al paciente a
sobrellevar y reducir el impacto de la enfermedad.
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El paciente por el principio de autonomia es el titular de la infor-
macién, lo que ha creado un nuevo tipo de relacién médico-pacien-
te por la que el enfermo aceptard o rechazara un procedimiento
terapéutico en funcién de sus criterios, y elegira, entre las diversas
alternativas propuestas, la que considere mas adecuada a sus propios
valores e intereses’. El médico, a su vez, se encuentra en una encru-
cijada en la que confluyen los principios éticos y las influencias cul-
turales, familiares y elementos de justicia con la biografia Gnica y
personal del enfermo, con sus propios miedos y sus limitaciones de
tiempo y formacién. Es el responsable de garantizar ese derecho y de
asegurarse de conocer lo que el paciente realmente desea para que
no se reproduzca lo sucedido en el estudio SUPPORTS, en el que
s6lo el 40 % de los pacientes habia hablado con su médico sobre el
prondstico de su enfermedad y que en el 80 % de los casos los médi-
cos interpretaban errbneamente las preferencias del paciente.

Los principios éticos son criterios normativos de conducta, que
introducen la garantia de una racionalidad argumentativa en la toma
de decisiones, pero por si solos son insuficientes. Los conflictos que
surgen en el final de la vida, para Beauchamp y Childress?, autores
de la teoria de los cuatro principios, pueden resolverse con la pru-
dencia o phronesis, que la consideran como el concepto central en
los Cuidados Paliativos e incluso en toda la asistencia sanitaria. La
reflexion ética para D.J Roy y N. Mac Donald'® “es una cuestién de
razonamiento practico acerca de pacientes determinados, casos
especificos y situaciones Unicas”, por lo que se puede orientar a tres
elementos: a) proporcionalidad de la intervencion; b) responsabili-
dad médica sobre el conjunto de ese proceso y c) el de los fines u
objetivos que se persiguen.

Diego Gracial! considera que “la ética clinica no consiste en la
aplicacién directa de unos principios: por lo tanto, no es filosofia o
teologia aplicada, sino una labor original que nos obliga en todas las
situaciones a buscar la decisién correcta, es decir que nos obliga a
un ejercicio continuo de responsabilidad.” El cuidado del enfermo
de acuerdo a su realidad peculiar y el respeto por ella, no obstante,
puede llevar a decisiones que no siempre podemos mostrar que sean
consistentes con los principios éticos generalmente aceptados o con
las decisiones tomadas previamente en situaciones similares, por lo
que A. Couceiro'2 propone una “ética de la conviccion responsa-
ble”, principios, si, pero confrontados con las consecuencias, perso-
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nas responsables de los resultados derivados de la aplicacion de sus
convicciones o principios. Para Victoria Camps®, la ética de la res-
ponsabilidad siempre es mas incomoda que la de los principios
absolutos entendidos de una forma rigida. Estos nos dan respuestas
claras, mientras la perspectiva de la responsabilidad nos obliga a
adecuar la respuesta a cada situacion concreta.

DEBERES ETICOS DE LOS SANITARIOS

Los fines de la Medicina segtin una colaboracién internacional
que apareci6 en la revista Hastings Center Report'3 en 1996, son: “a)
la prevencion de la enfermedad y de las lesiones, b) la promocién y
mantenimiento de la salud, c) el alivio del dolor y del sufrimiento
causado por la enfermedad vy las dolencias, d) la asistencia y cura-
cion de los enfermos y el cuidado de los que no pueden ser curados,
e) evitar la muerte prematura y f) velar por una muerte en paz”, por
lo que los sanitarios, especialmente los médicos que atienden a

pacientes moribundos tienen que guardar los siguientes deberes éti-
Cos3,4,6—12,14:

® Realizar un buen diagnostico (principio de no maleficencia)
para darle el mejor tratamiento segtn su estado.

e Obligacion de no hacer dafo (no maleficencia), lo que se
facilita a través del establecimiento de protocolos de actua-
cion o guias en la practica clinica.

® Respetar su autonomia y procurar realizar actos en su bene-
ficio con su autorizacion tras un proceso de informacion sufi-
ciente y en ausencia de coaccion interna o externa. No es
posible hacer el bien a otros en contra de su voluntad.

e Utilizar los medios diagnosticos y terapéuticos mas adecua-
dos para aliviar sus molestias, paliar su sufrimiento hasta
donde fuera posible y mejorar su prondstico.

* Procurar utilizar los recursos humanos, profesionales y técni-
cos de la mejor manera posible, y evitar cualquier tipo de dis-
criminacién en su acceso por la poblacion (principio de
justicia).
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e Intentar prevenir con tiempo suficiente las situaciones mas
dificiles y conflictivas; es decir, aquellas que pudieran dar
lugar posteriormente a la aparicion de sintomas refractarios
psicologicos.

e Deber de no abandono, de estar disponibles para responder
a preguntas, de dar asesoramiento sobre lo que cabe esperar
durante el proceso de la enfermedad y de prestar apoyo emo-
cional, psicoldgico y espiritual tanto antes como después de
la muerte.

Los dos principios cardinales del tratamiento médico para la
OMS son hacer el bien y minimizar el dafio, lo que significa buscar
un equilibrio aceptable entre las ventajas y los beneficios del trata-
miento y sus aspectos negativos2. Los médicos tienen la responsabi-
lidad de comprender los conceptos éticos basicos, de ser
competentes para valorar el estado de la enfermedad, de informar al
paciente de lo que se puede hacer, de tratar adecuadamente los sin-
tomas molestos, en particular los que representen para el paciente
una amenaza para su existencia, de estar disponibles para el enfer-
mo y la familia para darles la informacién que requieran y ayudarles
en la toma de decisiones. La comprension de los principios funda-
mentales facilitard no sélo el tratamiento clinico sino también la
capacidad de comunicarse claramente con el paciente y sus cuida-
dores durante los tiempos dificiles. Un cuidado competente entrega-
do con compasién con una buena comunicacién honesta y empatica
sobre la situacién clinica que se esta viviendo, es lo que esperan
bdsicamente la mayoria de los pacientes.

El control de sintomas no debe ser un fin en si mismo, sino un
medio —habitualmente muy importante— para conseguir que el enfer-
mo alcance los mayores niveles de satisfacciéon y de bienestar dese-
ados por él. Las disposiciones emitidas por el paciente para dirigir su
tratamiento, cuando considere que no pueda hacerlo por si mismo
(Delegacion de derechos-Delegaciones subrogadas), deben tener
mucha relevancia legal en la atencién sanitaria a pesar de todas las
limitaciones que conocemos por estudios empiricos. Hay que tener
presente que los sintomas tienen un triple origen: fisico, psicolégico
y social, por lo que pueden en algunos casos, de forma paradéjica,
ser de utilidad para el paciente para negar su situacién global. Se
corre el riesgo de priorizar la dindmica del control (que suele tener
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que ver con el poder del profesional) frente a la dindmica de la elec-
cién (que tiene mucho mds que ver con la libertad del paciente, una
libertad que —obviamente— puede llevar a que sea él quien realmen-
te ejerza el control sobre los factores que son importantes en su
vida)1>16,17_ Existen estudios que prueban, por ejemplo, que uno de
los factores de mayor impacto sobre la depresion, el dolor y su con-
trol era el sentido que los enfermos atribuian a sus dolores'>16. En
funcién de que si era vivido o no como un castigo, un desafio, un
enemigo o simplemente como el resultado del crecimiento de un
tumor, podia variar la intensidad de la percepcién. Hay veces que un
enfermo puede optar por sufrir un dolor no mitigado debido a sus
creencias. Esta decisién debe respetarse, por mds que sea una expe-
riencia penosa para la familia y para las personas responsables del
tratamiento?.

Es necesario llevar a cabo una investigacion que nos permita
dotarnos de instrumentos fiables, validos y sensibles para detectar y
evaluar: a) los sintomas o situaciones susceptibles de desembocar en
sintomas refractarios o de dificil manejo, b) los sintomas refractarios,
en especial, los de cardcter psicolégico, c) hasta qué punto una per-
sona se encuentra en paz a lo largo de su individualizado y cam-
biante proceso de morir, y, d) los elementos que nos orienten al
prondstico'”.

AREAS OBJETO DE CONFLICTO BIOETICO EN LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Algunos de los conflictos éticos importantes en los Cuidados
Paliativos son3/12,14:

e ;Esta el enfermo en la fase terminal?

e ;Tiene capacidad para rechazar o no un tratamiento?

* ;Qué hacer ante la negativa del paciente a recibir hidratacion
o alimentacién parenteral?

e ;Debe permitirse a los médicos citar la futilidad médica
como justificacién para interrumpir de forma unilateral el tra-
tamiento de soporte vital?

e ;Como actuar con el paciente critico y evitar el encarniza-
miento terapéutico?

18



e ;Cuando estaria indicada la sedacion?

e ;Puede el principio del doble efecto defender de forma sufi-
ciente la provision de sedacion en el paciente cuya muerte es
inminente?

* ;Qué puede ayudar el proceso de toma de decisiones en los
Cuidados Paliativos?

*  ;sQué hacer ante la peticion de suicidio asistido por el médi-
co o la eutanasia activa voluntaria?

;ESTA EL ENFERMO EN LA FASE TERMINAL?

La eleccion correcta del tratamiento es un imperativo ético para
un mejor aprovechamiento de los recursos y requiere una adecuada
identificacion de la fase en que se encuentra la enfermedad, la eva-
luacién de las ventajas e inconvenientes de las intervenciones, infor-
mar al afectado y llegar a un consenso con el paciente, la familia y
el equipo para que aquel pueda recibir el mejor tratamiento segin
los principios de la Bioética y la Medicina clinical218. Para aplicar
bien los tratamientos paliativos es esencial tener unos criterios claros,
como los de la SECPAL'9, para no caer en el error de etiquetar como
terminal al que no lo es, particularmente si es potencialmente cura-
ble. Estos criterios son:

e Existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable

* Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico

e Aparicion de numerosos problemas o sintomas intensos, mdl-
tiples, multifactoriales y cambiantes

e Pronostico inferior a los 6 meses

e Gran impacto emocional en el paciente, familia, y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o
no, de la muerte.

Para algunos autores como Centeno?0, la situacién de terminali-
dad puede definirse por la presencia de 3 de estos 5 criterios. Es
necesario un alto nivel de actualizacion en la enfermedad que pade-
ce el paciente y extremar la prudencia por parte del médico de fami-
lia para procurar una adecuada coordinacién con los servicios
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especializados para asegurarse de que el enfermo ha entrado en fase
terminal. Por lo general toda enfermedad terminal tiene el siguiente
curso21.22: Curativa: Utilizacién de tratamientos curativos como
opcién que pretende prolongar la supervivencia. Paliativa: Empleo
de tratamientos paliativos o tratamientos curativos/activos/especificos
con una intencién paliativa de mantener o mejorar la calidad de
vida. Agénica. Empleo exclusivo de tratamientos paliativos con
intencién de asegurar una muerte en paz o digna. Tabla 1

Tabla 1. Adecuacion ética de los tratamientos a las fases

en la trayectoria de las enfermedades?'.22

FASES Curativa Paliativa Agonica
Prioridad Supervivencia Calidad de vida | Calidad de muerte
Supervivencia prevista | Prolongada Limitada Ninguna

Tolerancia a la

. - Puede ser elevada | Baja Nula
agresividad terapéutica

Posible (Calidad

Medicinas de apoyo Si de vida) No
Hidratacion / 5 Posible (calidad No
Alimentacion artificial de vida)

En los dltimos tiempos se han producido avances significativos en
el manejo de algunas enfermedades, por lo que los tratamientos cura-
tivos y paliativos no son excluyentes. En algunos casos como el SIDA,
algunos tipos de insuficiencia cardiaca o neoplasias hematolégicas, las
mejores opciones de control sintomético en la terminalidad estan en el
uso apropiado de los tratamientos activos/especificos/curativos confor-
me avanza la enfermedad, en particular algunos como la cirugia, qui-
mioterapia y radioterapia, siempre que sus beneficios superen a los
efectos secundarios?!. Existen con frecuencia dificultades para recono-
cer la transicion entre la fase curativa y la opcion paliativa y la entra-
da en situacion terminal, porque el progreso cientifico modifica
constantemente las fronteras entre estas fases. Se debe procurar excluir
siempre otras patologias o situaciones concurrentes que puedan ser
susceptibles de un control mas especifico. Tabla 2.
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Tabla 2. Patologias intercurrentes que pueden precipitar

la terminalidad en el cancer avanzado?3

e Infecciones: tuberculosis, abscesos, sepsis

e Anemia, hemorragia digestiva

e Deshidratacion: dificultad para deglutir

e Déficit nutricional severo, insuficiencia pancreatica exocrina

e Causas metabolicas: hiponatremia

e Metabdlica: hiponatremia no SIADH (frecuentemente iatrogénica)
e Endocrina: hipotiroidismo, insuficiencia suprarrenal

e Complicaciones agudas: tromboembolismo pulmonar, fracaso
renal y post renal agudo

e Yatrogenia: miopatia esteroidea, parkinsonismo

Los tratamientos paliativos no tienen que excluirse de los curati-
vos y por la calidad de vida que proporcionan, deben aplicarse
desde el principio de la enfermedad. Con ellos se consigue que un
porcentaje inferior al 3 % de los pacientes admitidos anualmente en
una Unidad de Cuidados Paliativos vuelva a incorporarse a trata-
mientos activos con intencion curativa. Un elemento que podria ayu-
dar a establecer un tratamiento determinado seria conocer el
pronéstico de la enfermedad. Por lo general es diferente cuando se
trata de un cancer o de una enfermedad avanzada de otra naturale-
za, por lo que en ocasiones se emplea una agresividad despropor-
cionada en la segunda. La mayoria de los enfermos con cancer no
tienen problemas con las actividades de la vida diaria y movilidad un
ano antes de fallecer, pero presentan un agudo declive funcional en
los dltimos 4 meses de vida. La mortalidad en este caso depende de
las condiciones comdrbidas que pueden alterar el curso de la enfer-
medad. Segun la posible supervivencia, en la practica se consideran
tres etapas: Fase terminal: prondstico de hasta meses, Fase preagoni-
ca: pronéstico de hasta semanas y Fase Agonica: prondstico de hasta
dias. Se puede pensar en la entrada en la situacion de agonia, cuan-
do concurren los siguientes criterios:

e Deterioro del estado psicofisico con debilidad intensa, enca-
mamiento, disminucién del nivel de conciencia, sindrome
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confusional frecuentemente asociado y dificultades en la
comunicacion.

e Dificultades en la ingesta tanto de alimentos como de la
medicacion, en relacion con una disminucion del nivel de
conciencia.

e Sintomas fisicos, psiquicos y emocionales de diversos tipos
en relacion con las caracteristicas concretas de la enferme-
dad crénica y sus sintomas.

La toma de decisiones entre la fase terminal y agénica también
requiere formacién y experiencia por lo que el médico de familia
tiene que recoger las aportaciones de quienes conviven con el enfer-
mo y el equipo y procurar el consenso a la hora de definir los obje-
tivos?2. Una vez que se reconozca que el paciente esta agonizando,
son importantes estas medidas: a) comunicarse con el paciente y la
familia de una manera compasiva y humana para poder establecer
un sistema de cuidados eficaz, en el que se garantice que Unica-
mente se ofrecen los cuidados necesarios y convenientes durante la
dltima semana de vida; b) eliminar los cuidados innecesarios y des-
proporcionados; c) revisar el control de los sintomas y el plan tera-
péutico; d) evaluar el bienestar de los familiares; e) establecer un
plan de contingencias: f) determinar el plan de cuidados actual y g)
llevar a cabo la transicion a entornos /sistemas de cuidados alterna-
tivos (centros de cuidados paliativos, domicilio, hospital) cuando sea
conveniente, segln los deseos del paciente y de la familia24.

sTIENE EL ENFERMO CAPACIDAD PARA RECHAZAR O
NO UN TRATAMIENTO?

“El rasgo mas relevante de nuestra cultura es la creencia de que las
personas tienen el derecho y la responsabilidad moral de enfrentarse por
si mismas a las cuestiones fundamentales sobre el significado y valor de
sus vidas”.

R. Dworkin

Una caracteristica de la Medicina occidental es el reconoci-
miento de que los pacientes tienen derecho a rechazar todas las
pruebas y tratamientos que recomienden los médicos, inclusive el
tratamiento de soporte vital, aun cuando la consecuencia de tal
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rechazo sea su muerte. Este derecho a consentir o negarse deriva de
los conceptos éticos y legales del respeto por la autodeterminacién y
la autonomia, asi como del derecho a ser dejado a solas (o en paz)'4.
Se acepta que un paciente con enfermedad grave o potencialmente
irreversible se conforma con las medidas normales, ordinarias y pro-
porcionadas de tratamiento y que pueda rechazar los medios excep-
cionales alternativos, terapéuticas dudosas o experimentales, hecho
recogido en la Carta de los Derechos de los Pacientes en Espafa,
Capitulo VII, que dice en su Art. 27, 2, lo siguiente: “El médico no
debera emprender o continuar acciones diagndsticas o terapéuticas
sin esperanza, indtiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la volun-
tad explicita del paciente a rechazar el tratamiento para prolongar su
vida y a morir con dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar
decisiones, el médico tendra en consideracion y valorara las indica-
ciones anteriores hechas por el paciente y la opinion de las personas
vinculadas responsables. “

La retirada de medidas es una decision compleja que se debe
tomar de acuerdo con los criterios de proporcionalidad y de respon-
sabilidad sobre el proceso clinico y las consecuencias previsibles. En
la situacion de terminalidad es preciso respetar los deseos de los
pacientes en cuanto a resucitacion. El articulo 15 de la Constitucién
Espafola prohibe los tratos inhumanos y degradantes. La Declara-
cion sobre Enfermedad terminal, adoptada por la 35 Asamblea Médi-
ca Mundial (Venecia, Octubre de 1983), dice lo siguiente:

1.1. El médico puede aliviar el sufrimiento de un paciente con
enfermedad terminal interrumpiendo el tratamiento curativo
con el consentimiento del paciente o, en caso de no poder
expresar su propia voluntad, de su familia. La interrupcion
del tratamiento no exonera al médico de su obligacion de
asistir al moribundo y de darle los medicamentos necesarios
para mitigar la fase final de su enfermedad.

1.2. El médico debe evitar emplear cualquier medio extraordi-
nario que no tenga beneficio alguno para el paciente.

La doctrina del conocimiento y la negativa informados consta de
tres elementos, todos los cuales deben cumplirse para que sean vali-
dos: 1) debe transmitirse al paciente la informacién suficiente, 2) el
enfermo debe ser capaz de decidir y 3) el paciente debe estar libre
de coaccion. La “informacién suficiente” es aquella que debe cono-
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cer una persona razonable para tomar una decisién en cuestion, esto
es, que entienda sus opciones, los riesgos y beneficios generales de
cada opcién, la recomendacion del tratamiento del médico vy las
razones de tal recomendacién’. Para consentir o negarse, existe el
concepto de competencia, que se refiere a la capacidad del enfermo
para tomar decisiones médicas, para lo cual es necesario realizar una
evaluacion de su nivel de comprensién y de la propia decision, asi
como de sus posibilidades de consentimiento o de rechazo (en rela-
cién al beneficio o al riesgo), esto es, si puede pensar racionalmente
y expresar una preferencia de tratamiento.

El paciente competente es la Gnica persona con legitimidad moral
para convertir la evaluaciéon técnica u objetiva (proporcién/despro-
porcién) en subjetiva (ordinario/extraordinario). Ni la familia ni los
profesionales pueden hacerlo por él, y sélo seran beneficentes en la
medida que respeten las decisiones que salgan de este proceso!214.
El respeto por el paciente y su autonomia exige que corresponda a
éste y no a su médico, decidir qué tratamiento debe ser o no aplica-
do para dar cumplimiento a lo que el paciente estima su propia dig-
nidad y para evitar lo que el enfermo consideraria sufrimiento,
aportando su sistema personal de valores y de preferencias de trata-
miento y las utiliza para considerar cada opcién. Una buena via de
salida serfa que el enfermo ponga el limite de hasta donde quiere ser
tratado y como, y que tenga toda la informacién y apoyo. El trata-
miento se suspendera en el momento que el enfermo determine o que
el médico crea conveniente por la lex artis, para evitar prolongar la
agonia y la obstinacién terapéutica. En la practica, el médico ofrece
la informacion técnica sobre el tratamiento, efectos secundarios, efec-
tos beneficiosos, resultados y prondsticos y a continuacion ofrece una
recomendacién de tratamiento. Juntos en lo que se llama decisiones
compartidas, tanto el médico como el paciente identifican un plan de
tratamiento aceptable para ambos y lo ponen en préctica.

Si el enfermo se niega a aceptar un tratamiento de soporte vital, el
médico debe asegurarse de que tal rechazo es valido antes de respe-
tarlo. Para ello procurara investigar si existen signos de pensamiento
irracional, una posible depresion reversible con un tratamiento o algin
problema fisico o sintoma no controlado, y tratar la depresion para
mejorar el estado psicologico del paciente y sus condiciones fisicas y
de comunicacion para capacitarlo plenamente para participar en la
toma de decisiones. Si llega a la conclusion de que la negativa del
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paciente es valida, el médico debera respetar su decision interrum-
piendo el tratamiento de soporte vital. Una vez rechazado, el trata-
miento de soporte vital no iniciado no debe administrarse y el
tratamiento de soporte vital ya iniciado debe retirarse. Durante su inte-
rrupcion, los médicos tienen que proporcionar cuidados paliativos
adecuados para reducir al minimo el sufrimiento del enfermo. Existen
pruebas de que es preferible la rapida reduccién de los ajustes de los
parametros del ventilador a la extubacién sumaria a pacientes que
dependen de aquel y que rechazan el tratamiento de soporte vital.

;QUE HACER ANTE LA NEGATIVA DEL PACIENTE A
RECIBIR HIDRATACION Y NUTRICION?

Si bien algunos autores colocan la alimentacién enteral IV o la gas-
trostomia como tratamientos médicos y la hidratacién oral, suerotera-
pia IV y la hipodermoclisis2é como cuidados basicos, particularmente
este Ultima para reducir los efectos de la deshidratacién y una posible
agravacion de la sintomatologia, desde el punto de vista ético, para la
OMS? “es justificable denegar o suprimir las intervenciones destinadas
a prolongar la vida cuando éstas no estén de acuerdo con los deseos
del paciente, a menos que tales intervenciones puedan hacer variar el
curso de la enfermedad y no sean s6lo medios que prolonguen la ago-
nia del enfermo”. Por tanto, las bases éticas de la negativa del pacien-
te a recibir hidratacién y nutricién estan en el respeto a la autonomia
y a la autodeterminacién y puede representar una forma de acabar con
una vida insostenible como una alternativa al suicidio asistido. Estos
procedimientos no son objetivos en si mismos en la atencién de enfer-
mos terminales con cancer, sobre todo cuando la desnutricion esta
relacionada con la progresién de la enfermedad sistémica, no suscep-
tible de respuesta al tratamiento especifico25-29.

El paciente terminal experimenta una involucién del hambre y la
sed. Los temores de que los pacientes murieran de deshidratacién no
han sido confirmados por los datos de las Unidades de Cuidados
Paliativos sobre la calidad de vida de enfermos sin alimentos o agua
por lo que técnicamente no esta justificada la nutricién ni la hidrata-
cién oral o parenteral forzada, cuando los pacientes ya no obtienen
beneficio de ello'2.27-30. Si un médico bien intencionado pero mal
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informado intenta hidratar o nutrir a estos pacientes, puede aumentar
su sufrimiento al producir edema pulmonar, nduseas y vomitos. La
duda mas importante es si la muerte por deshidratacion terminal es
humana. Puede no producir dolor e incluso una muerte digna y en
paz, pero no es rapida (a veces tarda 3-4 semanas) pudiendo conver-
tirse en penosa y estresante para toda la familia. Este periodo es simi-
lar a las dos semanas que exige la Ley de Oregon después de solicitar
el suicidio30. La no maleficencia nos obliga a una identificacion de
tales situaciones y a utilizar otro tipo de cuidados —uso fraccionado de
liquidos, cuidados frecuentes de boca mds efectivos, un pequefio
volumen de liquido, una gasa himeda o hielo triturado en la boca.

¢DEBE PERMITIRSE A LOS MEDICOS CITAR LA
FUTILIDAD MEDICA PARA INTERRUMPIR UN
TRATAMIENTO DE SOPORTE VITAL?

Morir mas pronto o mas tarde no es la cuestion, morir bien o mal,
ésta es la verdadera cuestion. Y asi como no siempre es mejor la vida mas
larga, asi resulta siempre peor la muerte que mas se prolonga.

Epistolas Morales a Lucilio

La futilidad es aquella actuacion médica que carece de utilidad
para un paciente particular y que por tanto, puede se omitida por el
médico. Se ha invocado en caso de resucitacion cardiopulmonar,
mantenimiento artificial de funciones vitales, pérdida irreversible de
las funciones cerebrales, tratamientos agresivos de enfermos termi-
nales o tratamientos que ofrecen una calidad de vida muy baja28:29.
Existen varios elementos que estdn aceptados cominmente: 1) La
vida es el bien mds importante que tenemos, pero no es un valor
absoluto que deba mantenerse a costa de todo, porque la muerte es
un hecho natural, que acaba igualando a todos: a los enfermos y a
sus médicos y cuidadores; 2) Una medida terapéutica esta indicada
cuando viene avalada por el conocimiento cientifico o la experien-
cia previa, y el beneficio que se espera obtener de ella supera sus
riesgos potenciales. La controversia acerca de la no administracién o
la retirada del tratamiento de soporte vital es si una determinacién de
futilidad médica constituye una base legal defendible para que los
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médicos tomen la decisién de interrumpir el tratamiento, ante la exi-
gencia de la familia o del representante de continuarlo2831.32, En su
nivel mds basico, la determinacion de futilidad médica implica que,
en funcién de las pruebas disponibles, no se producira el esperado
efecto beneficioso a consecuencia del tratamiento. Los médicos no
tienen el deber ético de prescribir ni de ofrecer tratamientos que no
ayuden a los pacientes, por lo que pueden negarse unilateralmente a
proporcionar o incluso a ofrecer tratamientos indtiles a pesar de que
éstos sean solicitados por los pacientes, los representantes o los
miembros de la familia. Algunos eruditos han llegado a la conclusién
de que la tnica solucién al debate sobre la futilidad es desarrollar un
estandar de practica médica mediante un consenso de toda la comu-
nidad y aplicarlo. La Organizacién Médica Colegial en la Declara-
cién de Pamplona de mayo 1998, indica:

“La Medicina y el final de la Vida:

1. Todo enfermo desahuciado tiene derecho a un exquisito cui-
dado de su calidad de muerte. El médico con ciencia, expe-
riencia y conciencia debe sentir el deber y poner los medios
para procurar a cada moribundo su mejor muerte. El enfermo
desahuciado es aquél para el que ya no existe esperanza
alguna de curacion.

2. El médico debe evitar toda accion terapéutica futil en el
enfermo desahuciado. Es fdtil todo acto médico indtil, sin
valor real para el enfermo.

3. Todo enfermo desahuciado debe recibir los cuidados paliati-

vos adecuados para obtener la mejor calidad posible de cui-
dados terminales.”

;COMO ACTUAR CON EL PACIENTE CRITICO Y EVITAR
EL ENCARNIZAMIENTO TERAPEUTICO?

“| a dignidad humana y el amor propio alcanzan su madurez en una
persona cuando se respetan sus intenciones mds ponderadas y aprecia-
das. Cuando un enfermo sobrevive gracias a los aparatos que prolongan
la vida, no siempre puede actuar conforme a esas intenciones”.

0O.M.S2

27



Desde la mitad del siglo XX, la Medicina es cada vez mds capaz
de prolongar la vida a través de numerosos medios de soporte que le
permiten en ciertos casos ganar tiempo para que actiie una determi-
nada medida terapéutica, o que el individuo recupere la salud. Sin
embargo no ha podido evitar que la muerte no se produzca o que su
supervivencia no se acompafie de secuelas que afecten a su calidad
de vida, con un alto costo de sufrimiento y a veces también de dine-
ro (encarnizamiento o exceso terapéutico). La mayoria de las situa-
ciones que en clinica desembocan en el ensafiamiento terapéutico,
son consecuencia de una cadena de acontecimientos que van mar-
cando una pendiente donde es dificil encontrar el momento oportu-
no para decidirse3033. Es bdsico reconocer que la Medicina se
mueve en la incertidumbre, que los indices probabilisticos son de
dificil aplicacién individual, ademds de tardios, y a veces es duro
sustraerse al empleo de una medida que mantiene una determinada
funcién aunque no la vida. Por ello, no siempre es facil utilizar las
oportunidades que dan los medios de soporte vital sin caer en el
ensafamiento terapéutico.

Ante los diferentes efectos de los llamados medios de soporte
vital, J. Gémez Rubi30, se formula estas preguntas: 1. Cuando esta
amenazada la vida, ;hay que utilizar siempre todos los recursos
disponibles en todas las situaciones? En caso negativo, ;cémo se
establecen los Iimites? 2. ;Hasta donde hay que llegar cuando la
recuperacion se presenta como improbable o imposible de acuer-
do a los criterios actuales de la ciencia? Es decir, ;donde empieza
la prolongacion estéril de la vida? 3. Ante la posibilidad de que el
resultado no sea la recuperacioén total, ;cémo estimamos el nivel
de secuelas compatible con una vida mds o menos precaria, pero
aceptables? En otras palabras, ;como se define el nivel de calidad
para que la vida merezca la pena ser vivida?, y sobre todo, tras
estas consideraciones, ;quién adopta la decision de limitar el tra-
tamiento?

Esta cada vez mds aceptado que la preservacion de la vida
mediante medidas agresivas, a un costo personal intolerable para el
enfermo, no es el camino adecuado y que cuando no existen posibi-
lidades razonables de recuperacion, debe limitarse o suspenderse el
tratamiento porque vulnera principios bioéticos fundamentales (no
maleficencia y beneficencia) ya que mantenerlo conduce a retrasar
la muerte en vez de prolongar la vida. Ademas, los recursos malgas-
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tados en esos enfermos podrian ser Utiles para otros, con lo que se
atentaria también contra el principio de justicia. La decision debe
establecerse con criterio médico, ya que se basa en razones técnicas
(prondstico irreversible, ausencia de posibilidades terapéuticas) que
entran dentro de su competencia profesional30.33. La Declaracién de
Etica en Medicina Critica y Cuidados Intensivos en el World Federa-
tion of Societies of Intensive and Critical Care Medicine de Madrid
de 1993, nos orienta sobre qué hacer en estos casos:

5.2. En general, los pacientes que ingresan en una UCI deben
tener expectativas de recuperacion, y en tal forma deben ser tratados,
aplicandoles todas las medidas de soporte vital que su condicion
requiere para la preservacion de su vida. En aquellos casos en los
cuales, a pesar de haber aplicado todos los tratamientos requeridos,
la evolucion se torna destavorable y el pronostico es manifiestamen-
te malo, puede ser razonable el proceder a limitar la intensidad de
las medidas terapéuticas.

En principio todos los pacientes ingresados en la UCI merecen
soporte total, es decir el uso de todos los recursos sin excepcion,
pero cuando las expectativas de recuperacion se reducen o el
enfermo manifiesta expresamente su deseo de no ser sometido a
determinadas terapéuticas, ha de ser incluido en alguna categoria
de escala de esfuerzos terapéuticos como la de Grenvik34 y ofre-
cerle todas las medidas de caracter paliativo que estén disponibles
para aliviar el dolor y el sufrimiento, y, al mismo tiempo, a propor-
cionar el mayor bienestar posible al enfermo. Cuando no podemos
curar, debemos cuidar. La Medicina Intensiva tiene ahora como
objetivos no sélo curar o mantener la vida para dar la oportunidad
a la curacién, sino procurar una muerte en paz, entendiendo como
tal aquella que se produce sin dolor ni sufrimiento por lo que se
procura cada vez mas contemplar los Cuidados Paliativos como
una parte inseparable de la asistencia al paciente critico39, toman-
do como punto de partida la propuesta de Diego Gracia3> de que
no existen medidas ordinarias o extraordinarias, sino tratamientos
indicados o no, y que toda decisién médica es fruto de dos facto-
res: indicacion médica y aceptacién por parte del paciente. A esto
hay que anadir, para que la decision sea correcta que sea aceptada
por el paciente, naturalmente con las excepciones y matizaciones
propias de la aplicacion del principio de autonomia.
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;CUANDO ESTARIA INDICADA LA SEDACION?

El sufrimiento altera profundamente al ser humano y representa
uno de los principales temores de los pacientes moribundos, por lo
que el deber de aliviarlo es un objetivo fundamental de la practica
médica, porque tan importante es el objetivo de curar y prolongar la
vida como el de ayudar a proporcionar una muerte en paz. El ser
humano es un ser social en el que la mayor parte de su sufrimiento
es relacional, es decir tiene que ver con la experiencia de pérdidas,
de duelos mal resueltos, de abandonos en el nicleo de pertenencia,
etc. Cuando en el balance entre la percepcién de amenaza y los
recursos psicolégicos disponibles para afrontarla no son adecuados,
aparece la experiencia moral del sufrimiento o angustia vital conti-
nuada, muy conectada a la vivencia de vulnerabilidad'®. Los cuida-
dos paliativos son suficientes para aliviar el dolor y el sufrimiento en
la mayoria de los pacientes moribundos, pero en algunos estados de
dolor y sufrimiento intratables ante una enfermedad muy avanzada,
la Gnica solucién puede ser sedar al paciente hasta el punto de la
inconsciencia o semiinconsciencia administrandole barbittricos o
benzodiazepinas. Tabla 3

Tabla 3 Indicaciones de la sedacion?1,37-40

e Prevenir el sufrimiento predecible y cierto por una maniobra diag-
nostica, terapéutica o circunstancias propias de una enfermedad.

e Tratar un sintoma fisico o psicologico refractario a otros trata-
mientos.

e Disminuir el nivel de conciencia ante una situacion deliberada
(sopesada y compartida) como una estrategia terapéutica.

e Proteger al paciente frente al sufrimiento que no puede evitarse
sin disminuir su nivel de conciencia.

e Disminuir la excitacion del sistema nervioso central en un pacien-
te frente a una situacion real o ficticia que es vivida como una
amenaza insuperable, permitiéndole un estado de cierta indife-
rencia frente a la amenaza.

Antes de utilizar la sedacion es necesario36-40: 1. Reconocer la
existencia de un sintoma refractario, bien por fracaso de tentativas
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terapéuticas o porque el tiempo real de maniobra es insuficiente para
garantizar el bienestar del paciente, si es posible con el consenso de
otros miembros del equipo; 2. Procurar obtener del paciente el con-
sentimiento para la disminucién de la conciencia, que puede ser ver-
bal y debe constar en la historia clinica. No tenemos que basarnos
en lo que nos parece y es importante comprobar si nuestra interpre-
tacion de lo que el enfermo quiere es la correcta. Si éste no puede o
no desea tomar esa decision, se debera intentar que la familia nos
informe sobre los valores o deseos que pudo explicita o implicita-
mente manifestar ante situaciones parecidas a las actuales y que dé
su consentimiento. Es importante hacer participar a la familia en
estas decisiones. 3. Averiguar y ayudarle a detectar si existe algin
otro valor o deseo que ha quedado soterrado o mal expresado o si
puede variar y 4. Ayudar a priorizar al enfermo, de entre sus valores,
cudl hay que preservar con mas esfuerzo.38 5. Muerte cercana, esto
es en los Gltimos dias por lo que es aplicable el término de sedacion
paliativa en la agonia. Otros elementos que se pueden tomar en
cuenta en esta situacion son procurar aumentar su autoestima, dis-
minuir su sensacion de fracaso, relativizar el tiempo y la vida o reva-
lorizar explicitamente lo hecho, sus relaciones, su capacidad de
amistad y rodearle de afecto.

Algunos pacientes pueden lograr el alivio de sus sintomas duran-
te la sedacion ligera; otros requieren una sedacion mas profunda
hasta el punto de la inconsciencia. No es necesario ni deseable pres-
cribir una sedacion profunda cuando grados menores de sedacién
son suficientes para el alivio de los sintomas. La sedacién se utiliza a
menudo durante la retirada del tratamiento de soporte vital, espe-
cialmente cuando se retira del ventilador a los pacientes dependien-
tes del mismo. Algunos médicos han realizado eutanasia activa bajo
el disfraz de una sedacién terminal en estadios mas tempranos y
menos graves de la enfermedad cuando la sedacion era innecesaria
para los cuidados paliativos. Es necesario realizar una practica clini-
ca correcta, lo que implica tener especial cuidado en no confundir
un sintoma de dificil control con un sintoma refractario al tratamien-
to, y, si es necesario, consultar con otro especialista, pues la expe-
riencia clinica muestra que muchos de estos enfermos pueden
alcanzar un control sintomatico aceptable cuando son valorados por
otros especialistas. Es importante que los profesionales vean que no
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pueden arrogarse el derecho a decidir cuando un enfermo debe
morir o quedar desconectado.

Cuando no existe una alternativa mejor, la conclusion es que la
sedacion es moralmente permisible. La muerte del paciente puede
ser una consecuencia prevista, pero no es la consecuencia pretendi-
da, sino aliviar el dolor u otros sintomas. Sélo un escrupuloso respe-
to de las indicaciones médicas 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 posibi-
lidades de intervencion no han dado resultado3®. El alivio del dolor
no requiere la muerte del paciente para ser eficaz. No obstante, cual-
quier ayuda para morir, y ésta lo es, requiere como condicion la
voluntad del paciente, condicion que no siempre es posible en tales
casos, pero podria cubrirse con los testamentos vitales. Seria de
mucho interés instruir a los ciudadanos sobre las posibilidades de
sedacion y su poder de eleccion. Esta seria otra forma de educarles
para enfrentarse a la muerte.

¢PUEDE EL PRINCIPIO DE DOBLE EFECTO DEFENDER
DE FORMA SUFICIENTE LA SEDACION EN UN
PACIENTE CON MUERTE INMINENTE?

En los dltimos afios se ha renovado el interés por el principio del
doble efecto para valorar la moralidad de las cosas que se sabe tie-
nen dos efectos opuestos: beneficioso y nocivo, no deseado y el otro
previsto pero no intencional4!. Es (til especialmente para tranquili-
zar a aquellos que mantienen un miedo irracional al uso de analgé-
sicos y sedantes, en especial morfina y derivados para tratar el dolor
en los enfermos terminales, por su posible efecto depresor respirato-
rio y la consiguiente aceleracién del proceso de morir. Por lo gene-
ral, junto a sus temores morales, existen también los de las posibles
responsabilidades juridicas, lo que lleva a que demasiados enfermos
fallezcan en situacién de dolor inaceptable y da argumento a los que
propugnan la eutanasia activa. Para la OMSZ, “uno de los elementos
de una buena muerte es la ausencia del dolor que domina la mente
del enfermo y lo incapacita fisica y mentalmente para lograr los obje-
tivos que se ha puesto antes de morir”. Tabla 4
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Tabla 4. Criterios para justificar moralmente el doble efecto de
una medicacion3?

e la accion debe ser buena o al menos indiferente.

e El efecto buscado es igualmente bueno. Es decir, que no se puede
obtener el bueno por medio del malo (simultaneidad).

e El buen resultado no es consecuencia del malo (éste es un efecto
colateral).

e Se busca soélo el bueno -aliviar el dolor- y se tolera el malo -la
muerte (intencionalidad).

e El bien buscado debe ser proporcionalmente mayor que el mal
permitido (proporcionalidad).

Para J. Gomez Rubi39, el empleo de morfina u otros opidceos
para aliviar el dolor y el sufrimiento en enfermos terminales cumple
estos cuatro criterios; su aplicacién es buena en si misma (calmar el
dolor); se aplica sélo con la intencién de aliviar, no de causar la
muerte por depresion respiratoria; la muerte no es consecuencia del
alivio del dolor, y aliviar el dolor en estos casos es proporcional-
mente una razén de gravedad suficiente para aceptar el riesgo de
anticipar la muerte. Seria contrario a la ética médica el permitir que
un paciente padezca un sufrimiento insoportable e innecesario si se
dispone de medios para evitarlo2.

;QUE PUEDE AYUDAR EL PROCESO DE TOMA DE
DECISIONES EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS?

“Ayudar a los seres humanos a morir en paz es tan importante como
evitar la muerte.”

Callahan

El instrumento idéneo para detectar las situaciones dificiles y
conflictivas en Cuidados Paliativos es la comunicacién, llevada a
cabo en un ambiente empdtico, entre el paciente y un profesional
sanitario de su eleccion a lo largo del proceso de la enfermedad43.
La calidad en la toma de decisiones dentro de la relacién clinica
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depende de un elemento clave: la colaboracién entre profesionales
cualificados y los pacientes competentes, lo que ha sido posible por-
que se ha pasado del modelo médico paternalista en el que tomaba
el médico decisiones e informaba a los demas a un modelo interdis-
ciplinar democrdtico en el que los objetivos del enfermo se tienen en
cuenta.#344

Existen factores que facilitan nuestra toma de decisiones en Cui-
dados Paliativos: 1. Que la situacién esté clara, si un enfermo esta en
situacion de agonia, se toman mas facilmente las decisiones, segtin
un menu de opciones y protocolos (por ejemplo, si hay que hidratar
0 no, cémo hay que hidratar). En varios hospitales existen protocolos
de actuacion en la agonia que ayudan a definir estas situaciones. 2.
Que el método sea participativo, porque facilita tomar las decisiones
clinicas razonables de manera conjunta (equipo, enfermo y familia)
y prevenir las crisis. 3. Procurar seguir, si es posible, los objetivos del
enfermo. El método participativo estd demostrando ser muy eficaz
para ayudar a la aceptacion de situaciones dificiles, no sélo en los
Cuidados Paliativos, sino en toda la Medicina porque hace mas facil
aplicar un tratamiento adecuado y proporcionado#4. Es importante
que el enfermo ponga el limite de hasta donde quiera ser tratado y
coémo. Es por ello esencial tratar de conseguir una buena comunica-
cion equipo-enfermo-familia que permita al paciente conocer lo que
tiene, las opciones de tratamiento y su opinién sobre qué hacer
cuando deje de ingerir o tenga dificultad para hacerlo. Una adecua-
da toma de decisiones en Cuidados Paliativos para Nanez Olarte?!,
ante un paciente en situacién de terminalidad y una anormalidad cli-
nica, podria seguir estas 5 etapas:

1. Delinear el problema potencial y los efectos adversos de la
anormalidad clinica motivo de estudio que puedan influir en
la calidad de vida (hipercalcemia: nauseas, delirio, etc.).

2. Valorar el grado de sufrimiento asociado al problema especi-
fico y tratarlo sabiendo que, por ejemplo, una hipercalcemia
puede ser objeto de tratamiento curativo/activo especifico
con bisfosfonatos al inicio de la fase terminal y un tratamien-
to paliativo con haloperidol en la fase agonica.

3. Identificar los problemas potenciales que derivan de la
correccion de la anomalia clinica: (por ej. hipercalcemia:
derivacion hospitalaria, via IV, hidratacion parenteral).
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4. Analizar riesgo/beneficio con valoracion de las ventajas e
inconvenientes de intervenir o no en el paciente.

5. Desarrollar un consenso con el paciente, la familia y otros
miembros del equipo sobre las conductas a seguir.

;QUE HACER ANTE LA PETICION DE EUTANASIAY DE
SUICIDIO ASISTIDO?

“La preservacion de la vida a cualquier costo no es necesa-
riamente la medida correcta, especialmente cuando el sacrificio
personal es tal que el paciente lo encuentre inaceptable”.

O.M.S2

La eutanasia activa voluntaria (EAV) es aquella conducta dirigida
intencionalmente a terminar con la vida de una persona afectada por
una enfermedad terminal o irreversible que le provoca sufrimiento
que considera intolerable y a peticién expresa suya por un motivo
compasivo y en un contexto médico. El suicidio médico asistido
(SMA) es aquel por el que un paciente competente en fase terminal
pide al médico que le proporcione los medios médicos para que
cometa suicidio'4. Las encuestas que se hacen a la poblacion gene-
ral sobre las peticiones de eutanasia activa no son muy fiables en este
sentido porque cuando se estd sano se responde de una forma a
cuando se estd en una situacion distinta, sobre todo si se esta bien
atendido. Un estudio de E. Emanuel4> es claro: cuando se interroga
a enfermos terminales en una situacién hipotética, el 60,2% con-
templan la eutanasia como una posibilidad, pero si se les pregunta si
la han considerado para ellos mismos, la proporcién baja al 10,6%,
predominando en este grupo, los depresivos que sufren dolor o care-
cen de cuidados adecuados, condiciones que pueden corregirse.

Si bien se dice que una buena asistencia paliativa a los enfermos
terminales reduce la peticion de eutanasia (la demanda de eutanasia
a los equipos de Cuidados Paliativos es escasa: un 0,3%%4), existen
estudios realizados en pacientes con enfermedades criticas y mori-
bundos que confirman que la paliacion es todavia insatisfactoria en
la mayoria de estas situaciones y que la valoracién de los enfermos
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o familias puede ser muy distinta de los profesionales sanitarios. Las
peticiones de EAV y SMA tienen otras razones como el temor de los
pacientes a que se les aplique un tratamiento mas agresivo de lo que
ellos desearian tener durante la enfermedad, a que no desean termi-
nar sus dias en una Unidad de Cuidados Intensivos o se experimen-
ten nuevos tratamientos y hay algunos que desean acabar con lo que
supone una grave carga emocional para €l y para quienes le quieren,
o que entienden simplemente que su vida estd cumplida y no quie-
ren prolongarla. Hay estudios que sefialan que no es el dolor ni otros
sintomas la causa principal por la que los pacientes piden ayuda para
morir sino es la preocupacién por la pérdida de control de las fun-
ciones corporales, la reduccion de la autonomia debida a la enfer-
medad, el miedo a ser una carga y la dependencia de los demas®18.

Cuando una persona pide que le ayuden a morir es porque vive
en unas condiciones que considera peores que la propia muerte, por
lo que la sociedad tiene la obligacion de mejorar los sistemas de
atencion a los menos favorecidos39. Si no realizamos buenas practi-
cas clinicas, ademds de ser maleficentes con los pacientes, los esta-
mos colocando en situaciones que abocan con facilidad hacia este
tipo de decisiones. Una posible mala calidad de muerte en un enfer-
mo se considerard como una urgencia médica y se actuard en con-
secuencia para mejorarla®3.4449, a través de intensificar todos los
esfuerzos para aumentar el control de los sintomas, particularmente
los que le signifiquen mds amenaza a su existencia, inclusive con la
consulta a otros profesionales mas expertos, medidas para aliviar el
sufrimiento (determinar si existe depresion vy tratarla, intentar poten-
ciar la integridad de la unidad familiar) y organizar otros apoyos espi-
rituales y sociales. Si persiste el deseo del paciente por ayuda al
suicidio (SMA) o de eutanasia activa voluntaria (EAV), los médicos
pueden informarles de su posibilidad de rechazar toda alimentacion
y nutricioén enteral y parenteral pero que ellos estaran a su lado y que
no les faltara una buena paliacion de sus sintomas'.

;Quién es el propietario de ese derecho a la vida? Desde el punto
de vista bioético, es la persona competente para tomar decisiones en
lo que hace referencia a sus propios actos intransitivos, es decir que su
acto no afecta para nada a los derechos de los demas*>-46. Hay un
derecho fundamental a la vida, pero no hay un derecho fundamental

la muerte. No hay un derecho de disposicién sobre la propia
vida4748, El Tribunal Constitucional en la Sentencia 53/1985, del 11 de
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abril, ha declarado que “el derecho a la vida debe ser considerado
como un valor superior del ordenamiento juridico, pues sin éste, los
demds derechos fundamentales no tendrian existencia posible.”47 El
Cédigo de FEtica y Deontologia Médica49, en su articulo 27, 3, indica:
“El médico nunca provocara intencionadamente la muerte de ningin
paciente, ni siquiera en caso de peticion expresa por parte de éste”.

La legalizacién o no del SMA 'y EAV son objeto de muchos deba-
tes profesionales y publicos!250. Los Drs. Quill, Cassell y Meier>Than
llegado incluso a disefar unos criterios clinicos para el suicidio
médico asistido a fin de prevenir los abusos y proporcionar alguna
orientacion a los médicos y a los pacientes que consideran estas
opciones. Para ellos el SMA debe ser el dltimo escalén de un conti-
nuum de opciones, que comienza por la eliminacion del dolor y
sigue con los cuidados paliativos y la retirada de terapias de soporte
vital, tratando de conceder progresivamente a los enfermos un mayor
control sobre su muerte, sin dejarle s6lo en el momento de la muer-
te, salvo que lo solicite expresamente. Los que se oponen al SMA, sin
embargo, sostienen que los médicos nunca deben matar a sus
pacientes o ayudarlos a matarse, porque tales actos alteran negativa-
mente los objetivos de la Medicina. Consideran que si se autoriza a
hacerlo, se producira un dafo irreversible en la relacion médico-
paciente, al disminuir la confianza que forma la base de esta rela-
cion. El deber del médico de no administrar o de retirar el
tratamiento de soporte vital que ha sido rechazado de forma valida
por un paciente no incluye proporcionarle un suicidio médico asisti-
do, eutanasia o ningtn otro tratamiento o acto que solicite el enfer-
mo. Nuestra legislacion es muy clara y contundente. La ayuda al
suicidio esta penalizada y se identifica con el delito de homicidio
con independencia de que el sujeto otorgue o no su consentimiento.

El camino sobre la regulacion legal de la eutanasia es un camino
muy dificil, muy complicado y a veces una accion legal puede ser
hasta contraproducente. La eutanasia no es s6lo un problema moral
sino también juridico. El problema que se debate es si un agente
moral puede disponer de su vida en cuanto a como quiere morir,
dénde quiere morir, cuando quiere morir, pero no en cuanto a quién
es el agente que le va a proporcionar la muerte, si la enfermedad, el
propio individuo o una tercera persona. Las peticiones de eutanasia
son en realidad casos excepcionales que afectan a la conciencia y
por tanto a aspectos esencialmente intimos del individuo, por lo que

37



se estd ante un auténtico drama humano, cuya excepcionalidad no
justifica el recurso al Derecho Penal52. Sierra Gil>2 y J.M. Prat>3 con-
sideran que este s6lo puede incorporar aquellos comportamientos
absolutamente intolerables para el resto de la comunidad porque no
es un Codigo de moralidad, sino un instrumento para la convivencia
y como tal, afortunadamente, no recoge todos los comportamientos
que desde el plano personal uno rechaza, sino que se limita a enca-
rar aquellos que en términos de gravedad dnica y exclusivamente
pueden ser encarados a través de otros instrumentos juridicos. Lo que
puede y debe plantearse una sociedad es la delimitacién de los
supuestos atenuantes de las condenas cuando se cumplen una serie
de requisitos exigentes y eso es lo que se ha hecho por ahora. El
Cédigo Penal Espafiol introdujo en 1995 en el apartado 4 del Articu-
lo 143 una modificacién importante relacionada sélo a la coopera-
cién activa, por tanto a las acciones y no a las omisiones, lo que
permite que la colaboracion pasiva, cuando se realiza tras la peticion
seria e inequivoca del paciente que sufre una enfermedad grave que
vaya a conducir necesariamente a su muerte, o que le produzca
serios padecimientos permanentes y dificiles de soportar esté exenta
de responsabilidad penal.12

Muchos problemas éticos se pueden resolver naturalmente con
una mayor eficacia de la clase médica, con un buen nivel de comu-
nicacion y con la aplicacion prudente de un razonamiento practico
acerca de pacientes determinados, casos especificos y situaciones
Unicas. Para A. Couceiro,!2 autora del magnifico libro Bioética en Cui-
dados Paliativos, en este proceso de toma de decisiones, la compa-
sioén, un elemento clave en la atencion de los enfermos terminales y
que puede influir en los juicios que se tomen en este campo (eutana-
sia, suicidio inducido, alimentacion, etc.,) debe ocupar un lugar mas
junto a otros elementos que orienten una reflexién racional sobre
estos problemas fuertemente imbuidos por sentimientos y actitudes
emocionales para que los juicios morales no se produzcan por un
mero emotivismo, esto es, que surjan Gnicamente a partir de las emo-
ciones y los sentimientos que provocan en nosotros la observacién de
una realidad que nos afecta. Sélo una reflexion racional hard posible
que el sentimiento de compasion no sea s6lo una compasion ante
aquellos pacientes que provocan nuestra emocion, sino universal.

La mayoria de los moribundos no requiere suicidio médico asis-
tido ni eutanasia activa y la solucién no radica en su legalizacion
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sino en lograr unos buenos Cuidados Paliativos y agotar todas las
otras formas de proteccién social®0. El derecho a una muerte digna
incluye varios elementos que deben ser respetados: 1) Proporcionar
una informacién veraz y completa, facilitada con compasion vy res-
peto al paciente a no ser informado, 2) Garantizar que ningtln enfer-
mo terminal sea tratado contra su voluntad y que en esta materia no
actde bajo influencia de terceros o presiones econémicas, 3) Asegu-
rar que se respetard el rechazo al tratamiento mediante directivas
previas o voluntades anticipadas, y 4) Recibir, si lo desea, los cuida-
dos necesarios para vivir de forma mas confortable el proceso de
enfermedad y muerte y a ser administrado el tratamiento que necesi-
ta para combatir el dolor fisico y apoyo psicolégico para paliar el
sufrimiento mental>3.

Para finalizar y como corolario, es posible resolver mejor los con-
flictos que surgen en la terminalidad con una actualizacién perma-
nente de los conocimientos que permitan a los profesionales hacer
un diagndstico correcto de la fase en que se encuentra el enfermo
(curativa, paliativa, terminal y agénica); desarrollar una buena comu-
nicacion con el enfermo y su familia; incorporar aquellos avances
terapéuticos que proporcionen mas bienestar a los enfermos tras
valorar entre el paciente, familia y equipo las ventajas e inconve-
nientes de las intervenciones y llegar con ellos a un consenso 182124,
Para conseguirlo es importante promover la formacion cientifica de
los médicos y enfermeros en el tratamiento del dolor, en el acompa-
famiento psicolégico en una mayor humanizacion de la asistencia
con respeto a los derechos de los pacientes. Seria también de ayuda
educar a la sociedad en general sobre la muerte y las posibilidades
del Testamento Vital y de la delegacion de poderes, para orientar la
accion de los sanitarios en la continuacién o suspension de algunos
tratamientos cuando el paciente no puede decidir por si mismo#9.
Hay que comprometer a la sociedad en la ayuda a morir en paz y a
la Medicina para que uno de sus mayores retos sea y siga siendo pro-
mover la dignidad de la persona a lo largo de esta etapa.
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