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1. PRESENTACION

David Callahan' nos senala que uno de los dos principales objetivos de la
medicina del siglo XXI es ayudar a las personas a morir en paz. La sedacién se
suele considerar como uno de los medios existentes —extraordinario, si se quie-
re y, en bastantes casos, generador de ansiedades, pero medio al fin— para con-
seguir este objetivo.

Ultimamente, tanto por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos’ como
por el Colegio de Médicos de Barcelona’® se han confeccionado algunas orien-
taciones sobre la préctica de la sedacién destinadas a los clinicos que deben
afrontar la aparicién de sintomas refractarios en los enfermos que se encuen-
tran en la proximidad de la muerte. Sin embargo, como sefiala Couceiro’, en
uno de cada tres enfermos en situaciéon de fin de vida se puede indicar o no la
sedacién segun se le atienda en uno u otro centro. ;Es admisible tal variabili-
dad?

Por otra parte, en una investigacion reciente’ realizada en 151 enfermos en
fin de vida consecutivos atendidos por 23 equipos de cuidados paliativos de
Catalufia que disponian de psic6logo, casi un tercio de las primeras demandas
de intervencion a este profesional fueron demandas que cabria calificar como
desesperadas o de ultimo recurso por parte del equipo. sPor qué no se lleva a
cabo con suficiente antelacién una exploracién de amenazas y recursos del
paciente, susceptible de prevenir, al menos en parte, la cristalizacion de situa-
ciones emocionales de dificil o imposible control?

Nuestra intencidn, al estructurar este seminario, ha sido tratar de avanzar,
aunque tan solo fuera un poco, en el conocimiento y buena praxis de la seda-
ci6én, de tal manera que algunas conclusiones, o tal vez nuevas preguntas,
pudieran facilitar la labor de los clinicos. Gracias al apoyo de la Fundaci6 Vic-
tor Grifols i Lucas se ha conseguido reunir alrededor de una mesa un nimero
importante de profesionales que representan, en conjunto, un gran acervo de
experiencia y multidisciplinariedad: paliativistas, oncélogos, internistas, ciru-
janos, administradores sanitarios, periodistas, psiquiatras, psic6logos, enfer-
meras, juristas y bioéticos. Al margen del enriquecimiento personal que el
seminario haya podido suponer para cada uno de los presentes, el lector podra
juzgar por si mismo a través de sus aportaciones, incluidas en el presente volu-
men, la magnitud de los problemas y de las dudas que quedan todavia pen-
dientes de resolver.




El seminario se estructur6 de la forma siguiente:

a)

b)

c)

En primer lugar, dos ponentes de reconocido prestigio y experiencia en
el ambito de la sedacién, Josep Porta y Azucena Couceiro, dispusieron
de 45 minutos cada uno para la exposicion de sus ponencias.

A continuacién y tras una pausa, se llevé a cabo un debate libre, mode-
rado por Ramon Bayés a lo largo de tres horas y media, sobre aspectos
suscitados por las dos ponencias. Es importante senalar que los 22 par-
ticipantes invitados dispusieron del texto de las dos ponencias que
constituyen el nicleo de la presente publicacion, con una antelacién de
varias semanas.

Una vez terminado el seminario, se solicit6 a todos los participantes
que, en un plazo no superior a dos semanas, enviaran a la Fundacién,
por correo postal o electrénico, con una extensién no superior a 5 pagi-
nas, sus comentarios, datos u opiniones sobre el tema tratado o algun
aspecto del mismo que les hubiera parecido especialmente relevante.
Las aportaciones recibidas se han incluido completas en la presente
publicacién.

RAMON BAYES
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Introduccién

Desde que se publicé el articulo de Enck en 1991', en el cual se acufi6 el tér-
mino “Sedacion Terminal” (en el original Terminal Sedation) se han escrito
muchos trabajos dedicados tanto a los aspectos clinicos como éticos de la seda-
cién en Cuidados Paliativos. En la tltima década se ha generado un amplio
debate entre aquellos que piensan que la “Sedacién Terminal” es un procedi-
miento escasamente necesario en Cuidados Paliativos y que cuando lo es sélo
puede serlo por causas de indole fisico’ . Por el contrario, otros autores postu-
lan que la “Sedacion Terminal” es una practica relativamente frecuente y en
cuyas indicaciones hay que contemplar, junto a las causas fisicas, el distrés
emocional> *°. Posiblemente, ambas posturas tengan parte de razén siempre
que se sea capaz de comprender las premisas de su razonamiento.

En este trabajo se pretende resumir la informacioén clinica disponible en la
literatura sobre el uso de la sedacién en Cuidados Paliativos, pero inevitable-
mente en la parte referida a los aspectos practicos se reflejara la practica comtn
y experiencia del autor; por otra parte acorde con las recomendaciones publi-
cadas por la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos°.

A la hora de referirse a la sedacién, no es sencillo trazar una linea clara-
mente divisoria entre los aspectos clinicos y los que corresponden a su practi-
ca correcta. Al hablar de buena prictica o de una préctica correcta siempre se
introduce una connotacidn ética, lo cual se hace mds patente cuando se trata
de la sedacién administrada en el contexto de la atencién de las personas que
se hallan al final de su vida. Por tanto, aunque este texto se quiera centrar en
los aspectos clinicos, inevitablemente surgirdn algunas cuestiones de caracter
claramente ético.

1. Aspectos basicos

El Diccionario de la Real Academia Espanola de la Lengua, define sedar
como “apaciguar, sosegar, calmar”. El Diccionario Enciclopédico de Medicina
define a los sedantes como “sustancias que disminuyen la sensacién de dolor, o
mds exactamente, la excitacion del sistema nervioso central. La accién sedante
de muchos medicamentos estd relacionada con sus cualidades analgésicas,
tranquilizantes e hipnéticas, y del tipo de accién que se alcanza depende de la
dosis administrada”. Ello implica que el efecto tranquilizante o hipnético que
se obtiene tras la administraciéon de un sedante, para un mismo paciente

ASPECTOS CLINICOS DE LA SEDACION EN CUIDADOS PALIATIVOS



dependera de la dosis administrada. Pero para una misma dosis la respuesta
que se obtendrd variard para cada paciente, por lo que el efecto que se desee
obtener s6lo se conseguird con un ajuste individualizado de las dosis. Existen
muchos fdrmacos capaces de afectar el funcionamiento cerebral pero no todos
son considerados sedantes. De hecho el Martindale’s Extra-Pharmacopoeia cla-
sifica como sedantes exclusivamente el alcohol, los antihistaminicos, los anes-
tésicos generales (propofol, ketamina y barbituricos), los neurolépticos, las
benzodiacepinas, la escopolamina y los analgésicos opioides.

El uso de la sedacién como maniobra terapéutica no es algo nuevo en
medicina; de hecho, la sedacién se viene utilizando como medida para preve-
nir un dafio cierto y de antemano previsible. Por ello, la sedacién se emplea
rutinariamente ante algunos procedimientos muy molestos o dolorosos. Asi
pues, en Cuidados Intensivos la sedacion es utilizada para minimizar la agita-
cién, promocionar la sincronia con el ventilador y ayudar a aliviar la ansiedad
y el malestar relacionados con un entorno que suele vivirse como hostil por el
paciente’. En psiquiatria no se considera una mala praxis sedar a un paciente
que se halla extremadamente agitado o en un ataque de panico. En medicina,
en general, pero también en Cuidados Paliativos, la sedacién puede usarse
tanto para prevenir tanto un dafio fisico como emocional. No proporcionar
una adecuada sedacién a un paciente que ha de afrontar un procedimiento
doloroso o distresante debe considerarse maleficente. Por otra parte, es bien
conocido y aceptado que la sedacién en un paciente grave, tal como suele ocu-
rrir en Cuidados Intensivos®, puede presentar algunos riesgos, incluidos la
muerte. Nadie aceptaria que el fallecimiento de un paciente extremadamente
grave tras ser sedado, en una Unidad de Cuidados Intensivos, pueda conside-
rarse un homicidio, al contrario suele considerarse un efecto secundario o si se
prefiere un riesgo potencial previsible y asumido.

La sedacién no implica inevitablemente la abolicién de forma permanente
de la conciencia del paciente; incluso en Cuidados Intensivos el objetivo habi-
tual de la sedacion es ajustar su nivel mediante la administracién controlada de
los sedantes, acorde con los objetivos para cada paciente, permitiendo la rela-
jacion y un despertar ficil’.

Parte de la controversia a la hora de abordar el tema de la sedacion en el
contexto de Cuidados Paliativos, suele surgir del hecho de que no todos los
autores entienden lo mismo cuando hablan o escriben sobre sedacidn, tanto
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desde el punto de vista conceptual como de los procedimientos. Ante esta dis-
paridad y en un intento de facilitar la comprensién, intentaré ayudarme de la
descripcion de situaciones clinicas, para posteriormente abordar los aspectos
mds conceptuales. Todas las situaciones clinicas que a continuacién se men-
cionan hay que enmarcarlas en el contexto de pacientes con enfermedad avan-
zada y terminal.

2. Situaciones clinicas

Una situacién podria ser aquella en que un paciente debe afrontar un pro-
cedimiento doloroso (ej. desimpactacién manual de un fecaloma o la cura de
una ulcera dolorosa). En esta situacion, el procedimiento habitual es la admi-
nistracién de una benzodiacepina (por cualquier via) con el objetivo de garan-
tizar el minimo malestar durante la realizacién de dicho procedimiento dolo-
roso o distresante. Se considera de buena praxis explicar adecuadamente al
paciente y a su familia cual es el objetivo de la maniobra a realizar y las razo-
nes para prescribir una sedacion transitoria. Se considera ineludible, en el
paciente autébnomo, obtener el consentimiento, o alternativamente, el de la
familia, en el caso de que el paciente no sea auténomo; pero al final siempre
suele ser preciso el consentimiento. El nivel de conciencia se disminuye tanto
como sea preciso para prevenir el malestar al paciente incluso, si es preciso, lle-
gando a una abolicién completa del nivel de conciencia. Los detalles respecto a
la sedaciéon deben ser anotados en la historia clinica con el fin de garantizar una
correcta toma de decisiones, asi como la apropiada ejecucién del procedi-
miento y el registro del resultado obtenido. El tipo de sedacién previamente
descrito se denomina Sedacidn Transitoria, la cual no se distingue de la seda-
cién que puede utilizarse en otras especialidades, por lo que no precisa ser
designada de una forma diferente.

Otra situacion seria aquella en la que un paciente presenta un sintoma dis-
tresante de forma persistente, ej: disnea o ansiedad. Cuando el distrés persiste
mds alld de un tiempo razonable y después de tener en cuenta y probar todos
los tratamientos disponibles, el equipo empieza asumir la refractariedad del
sintoma y prescribe un abordaje mediante la sedacién. El objetivo de tal abor-
daje es la reduccién del distrés mental producido por la percepcién de amena-
za. Siguiendo los ejemplos anteriores, en el caso de la disnea podria ser la per-
cepcién de sofocacién y de muerte subsiguiente; y en el caso de la ansiedad la
pérdida de control ante la situacién que estd viviendo. A pesar de que las cir-
cunstancias pueden ser muy emotivas, el equipo deberia ser capaz de explicar,
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de una forma comprensible, razonable y sensible, al paciente y a su familia el
cambio en la estrategia terapéutica y solicitar su consentimiento. Cuando el
paciente no es auténomo es muy recomendable obtener el consentimiento de
la familia. En el caso de que no haya familia o ésta no se sienta capaz de afron-
tar la toma de decisiones, el equipo debe proceder en el mejor interés del
paciente para obtener su bienestar. Se debe recordar que al final las decisiones
deben tomarse y que la responsabilidad final es del equipo terapéutico® . Pare-
ce obvio, al igual que en otras maniobras terapéuticas llevadas a cabo en medi-
cina, registrar en la historia clinica el proceso de toma de decisiones, los far-
macos administrados y el resultado de la sedacién (ansiedad y nivel de
conciencia). La dosis, via y el ritmo de administracién de los sedantes puede
variar de acuerdo con las necesidades clinicas del paciente, asi pues, algunos
pacientes requieren sedantes de forma puntual, o s6lo durante un periodo del
dia o de la noche, mientras que otros pueden precisar una administracién con-
tinuada. Tal como habitualmente ya se hace en Cuidados Paliativos, los liqui-
dos y los alimentos deben ofrecerse a los pacientes de forma acorde a sus posi-
bilidades de ingesta y a sus deseos. A pesar de que los pacientes no se hallen en
una situacién de muerte inminente, su situacién clinica suele ser de extrema
fragilidad y gravedad, por lo que su estado general suele deteriorarse tras varios
dias o semanas, ya sea a consecuencia de la progresién de su enfermedad o de
su situaciéon metabdlica (ej. hipoxemia, trastornos hidroelectroliticos, insufi-
ciencia renal o hepdtica). Lo anterior suele conllevar que los pacientes aparez-
can progresivamente letdrgicos y somnolientos hasta que al final acontece la
muerte. Este tipo de sedacién la denominamos Sedacién Paliativa.

Los pacientes con problemas agudos, inesperados y potencialmente morta-
les suelen ser sedados de forma répida. Estas situaciones se contemplan como
paradigmadticas, pero de hecho no son tan frecuentes como suele pensarse. Asi
pues, los sangrados masivos de cualquier origen suponen menos del 10 % de
las causas de sedaciéon™". La experiencia clinica nos ensefia que cuando ocu-
rre un sangrado agudo y profuso u otra situacién cataclismica (ej: tromboem-
bolismo pulmonar masivo), el paciente suele fallecer antes de que se lleve a
cabo cualquier intento de sedarlo. En estas situaciones agudas, los clinicos
estdn obligados a garantizar el confort de los pacientes; mds alld de la obten-
cién del consentimiento, la cual cosa serd seguramente imposible de obtener.
Las situaciones mds subagudas, habitualmente, permiten una sedacién contro-
lada y consentida, tal como se ha descrito previamente y a pesar de que la
muerte suele acontecer con prontitud. En tales casos, si el paciente no puede
comunicar sus deseos o él no los ha expresado de forma anticipada, el consen-
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timiento es dado frecuentemente por la familia, sin olvidar la responsabilidad
del equipo en la toma de decisiones.

Finalmente, otra situacion es aquella en que el paciente se halla préximo a
la muerte, en lo que comdnmente llamamos agonia. Es harto habitual que en
estos momentos cualquier persona en el equipo, la familia y el propio pacien-
te, mas a menudo de lo que se tiende a suponer, vean la muerte como un hecho
inminente, cercano e inevitable. Es muy frecuente® que los pacientes que
afrontan los ultimos dias o horas de vida estén en fallo cognitivo, experimen-
ten dolor, dificultad respiratoria o delirium agitado. En tales circunstancias, el
marco temporal para la toma de decisiones se reduce de tal forma que los sin-
tomas pueden considerarse prontamente refractarios, ya que no existe tiempo
real para intentar otro tratamiento que no sea la sedacién (superficial o pro-
funda); en dicho caso es recomendable involucrar a la familia en la toma de
decisiones y obtener el consentimiento. La situacién clinica de dltimos dias
hace que algunos pacientes tengan problemas cognitivos y de comunicacién,
pero el equipo de cuidados paliativos debe tener in mente discutir, con los
pacientes y las familias, aspectos relacionados con sus deseos y valores, no tanto
para orientarlos hacia una posible sedacidn, sino para poderles atender de una
mejor forma durante todo el proceso de la enfermedad. Como es de esperar,
los pacientes en esta situacién fallecen en cuestién de pocos dias u horas. La
sedacién indicada durante el periodo de agonia se denomina Sedacién Paliati-
va en la Agonia o sencillamente Sedacién en la Agonia.

En un sentido amplio debe entenderse por Sedacién Paliativa la sedacién
utilizada por razones paliativas y la Sedacién en la Agonia a la sedacién paliati-
va que se lleva a cabo en el paciente agonizante. En nuestra opinién y de otros
autores" el término de “Sedacidon Terminal” es confuso ya que puede inter-
pretarse como que es la sedacién la que termina con el paciente y por ello es
mejor sustituirla por Sedacién Paliativa en la Agonia o concisamente Sedacion
en la Agonia ya que son términos mas descriptivos.

Llegados a este punto, es crucial recordar que el objetivo clinico de la seda-
cién es obtener un estado mental de calma, de una cierta indiferencia frente a
una situacién distresante y no la vida o muerte de los pacientes, y que el resul-
tado de la sedacién puede ser medida utilizando algunas de las escalas de seda-
cién al uso. El efecto secundario de la sedacion es la pérdida de la capacidad de
comunicacién de los pacientes, pero no su muerte, mds en el caso de pacientes
extremadamente frégiles con enfermedades avanzadas o terminales, donde la
muerte no es una posibilidad lejana, sino una realidad cercana influenciada
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por multiples factores y raramente controlables por el equipo. Se debe recor-
dar, también, que cualquier accioén o procedimiento médico puede ser mal uti-
lizado, ya sea por malevolencia o ignorancia, o bien abusarse de él (ej. cesarea)
pero ello no significa que la sedacién deba tener una consideracion o estatus
especial mds alld del que nosotros queramos otorgarle.

3. Aspectos clinicos

Tal como se ha mencionado previamente, la sedacién admite diferentes
matices'™ '. Con referencia a la sedacién se pueden establecer tres niveles de
clasificacién: segtn el objetivo, la temporalidad y la intensidad.

Con respecto al objetivo, la sedacién se considera primaria cuando el efec-
to deseado es la reduccién del nivel de conciencia, ej: una benzodiacepina
administrada para relajar un paciente ansioso y agitado. La sedacion se consi-
dera secundaria cuando el descenso del nivel de conciencia es un efecto secun-
dario de la medicacioén, ej: somnolencia tras la toma de un antihistaminico. Un
término mds apropiado para la sedacién secundaria seria el de somnolencia,
sopor, adormilamiento, pero no sedacién. En el contexto clinico el término
sedacién se restringe, por definicién, a la disminucién del nivel de alerta bus-
cado como efecto terapéutico tras la administracion de un farmaco.

Desde el punto de vista de la temporalidad, la sedaciéon puede ser intermi-
tente o discontinua cuando los pacientes pueden tener periodos de alerta o con-
tinua cuando el nivel de conciencia es mantenido constantemente bajo. Final-
mente, respecto a la intensidad, la sedacién puede ser superficial cuando ésta
permite algun tipo de comunicacién, verbal o no verbal y profunda cuando el
paciente estd inconsciente y no puede interactuar con el medio.

Como maniobra terapéutica, la sedaciéon en Cuidados Paliativos tiene sus
indicaciones y método de aplicacion. En general, no hay una gran controversia
respecto a la Sedacién Transitoria tal como se ha descrito anteriormente. Los
problemas éticos aparecen con la Sedacién Paliativa y especialmente cuando se
indica en el periodo de agonia. Las “dudas” éticas suelen aparecer cuando un
observador no informado ve a una enfermera entrar en la habitacién de un
paciente moribundo, le administra una inyeccidn, y posiblemente al cabo de
unas horas o dias el paciente fallece. Ante esta escena es ficil que la idea de una
accién eutandsica se suscite en el observador”. Nadie fuera del equipo tera-
péutico puede conocer el motivo por la que se administré la inyeccion; para
aliviar o para matar al paciente. Por ello, es absolutamente esencial que todo el
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proceso de toma de decisiones se comparta con el equipo y se describa en la
historia clinica. El registro del proceso de toma de decisiones para la sedacién
no es meramente una cuestion ética, sino también clinica.

Siguiendo el razonamiento anterior, la prescripcion de la Sedacion Paliati-
va tiene unas consideraciones clinicas para su uso adecuado: a) la existencia de
un sintoma refractario, b) el objetivo de reducir el distrés o sufrimiento, c) la
reduccién del nivel de conciencia proporcionado a la necesidad de alivio del
distrés o sufrimiento, d) el consentimiento; y cuando sea el caso de la Sedacién
en la Agonia, que e) la expectativa de vida sea de pocos dias u horas. Todos los
puntos anteriores deben tenerse en cuenta y registrase con detalle en la histo-
ria clinica.

El concepto de sintoma refractario fue definido por Cherny y Portenoy * de
la forma siguiente: “ el término refractario puede aplicarse cuando un sintoma no
puede ser adecuadamente controlado a pesar de intensos (en el original agresivos)
esfuerzos para identificar un tratamiento tolerable que no comprometa la con-
ciencia del paciente”. Para que esta definicién sea operativa necesita que los
“intensos esfuerzos” se coloquen en un marco temporal. De otra forma, man-
tener un paciente en una situacién de distrés mds alld de un “tiempo razona-
ble”, en un intento de ofrecer algun alivio, es dificilmente justificable. El “tiem-
po razonable” depende de la situacion clinica y del paciente; por ejemplo, en
una disnea o un delirium agitado en un paciente agonizante, el “tiempo razo-
nable” puede ser s6lo de algunos minutos, pero en un paciente no agonizante
el “tiempo razonable” puede ser de horas o de unos pocos dias. Es dificil acon-
sejar cuando hemos sobrepasado ese “tiempo razonable”, pero en este comple-
jo contexto clinico debe alentarse el uso del mejor juicio clinico y la opinién
del paciente, cuando es posible. Se debe considerar y distinguir entre sintomas
refractarios y dificiles ya que algunos sintomas que pueden parecer refractarios
en manos de un equipo experimentado se tornan en dificiles y susceptibles de
responder a un tratamiento que no comprometa la conciencia del paciente®.

Tal como se ha mencionado anteriormente el objetivo de la sedacién es dis-
minuir el distrés generado por el sintoma mediante la disminucién de la exci-
tacién del Sistema Nervioso Central. Hablando en sentido estricto, la sedacién
no pretende modificar la causa subyacente del sintoma sino mitigar o paliar el
distrés producido por el sintoma. En otras palabras la sedacién es una medida
claramente paliativa mas que etiolégica. Este concepto da mayor consistencia y
apoya el uso del término Sedacién Paliativa.
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Con el fin de garantizar que se obtiene el alivio del distrés producido por
un sintoma en particular sin disminuir mds de lo necesario la conciencia, los
clinicos deben monitorizar la respuesta a los sedantes. Como ocurre con
muchos tratamientos médicos, la dosis adecuada es la minima requerida para
obtener el efecto farmacoldgico deseado. En la Sedacién Paliativa los pardme-
tros relevantes a evaluar y monitorizar son la ansiedad, la agitacién y el nivel
de conciencia. Muchas son las escalas que se utilizan en Cuidados Intensivos,
pero por su simplicidad de uso y fiabilidad la escala de Ramsay puede consi-
derarse una de las mds utiles (ver tabla 1).

Tabla 1. Escala de Ramsay Scale”

Nivel
1 Agitado, ansioso
2 Tranquilo, colaborador
3 Despierta bruscamente con estimulo verbal o percusién glabelar
4 Respuesta perezosa a estimulo glabelar
5 Respuesta a estimulos dolorosos
6 No respuesta

Respecto al consentimiento, no debe entenderse por tal el consentimiento
informado por escrito. En el contexto de Cuidados Paliativos, no sélo es dificil
de obtener, sino poco sensible, inoportuno e incluso nocivo. El consentimien-
to verbal debe considerarse suficiente, pero se considera imprescindible que
quede registrado en la historia clinica”. En un estudio’, cerca del 50% de los
pacientes fueron capaces de participar en el proceso de toma de decisiones, a
pesar que la media de supervivencia de la muestra fue de 2,5 dias. La realidad
clinica nos impone que de forma realista no es posible esperar la participacién
de todos los pacientes, pero ello no significa que ningtn paciente pueda dar su
consentimiento. Cuando es imposible obtener el consentimiento del paciente,
el consentimiento de la familia deberia ser obtenido® y éste deberia basarse en
el conocimiento de los valores del paciente. El consentimiento se considera
valido* si tras recibir informacién honesta respecto al contexto clinico actual
el paciente, éste es capaz de entender su relevancia y consecuencias (disminu-
cién del nivel conciencia). El equipo debe respetar el rechazo del paciente,
aceptandose el consentimiento delegado o tdcito. Si el paciente es incompeten-
te la familia deberia tomar la decisién en su lugar (juicio sustitutivo).
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Es absolutamente esencial tener en cuenta que la sedacién es una maniobra
terapéutica propuesta por el equipo después de un cuidadoso juicio clinico. Si
el paciente es quien solicita la sedacién, ello suele indicar la existencia de un
gran distrés y dicha demanda debe afrontarse de forma atenta, sensible y pro-
fesional; independientemente de que después la sedacién esté indicada. La
sedacion de un paciente no debe nunca considerarse una respuesta al distrés de
la familia, al contrario deberia indicar la necesidad de una mayor atencién para
la familia.

A pesar de que muchos pacientes no van a precisar una sedacion al final de
sus vidas, cualquier equipo de cuidados paliativos debe ser capaz de explorar
anticipadamente los valores y deseos de los pacientes, ya que un mejor conoci-
miento y comprension de estos aspectos nos proporcionard mayores oportu-
nidades de cuidarles de acuerdo a sus deseos, en vez de dejar este conocimien-
to para el uso hipotético de una futura sedacion.

Respecto al pronéstico de supervivencia, en Cuidados Paliativos se han pro-
puesto diferentes modelos***?, pero cuando nos encontramos muy al final de
la vida, la impresién clinica continda siendo util. Los estudios clinicos mues-
tran que hay una tendencia a la sobre estimacién®?, por ello el riesgo de con-
siderar que los pacientes van a vivir menos de lo que al final viven, es realmente
muy bajo. Es asi mismo, relevante constatar que casi todos los pacientes mue-
ren inconscientes, lo cual no significa que todos ellos han sido sedados.

4. Definiciones

En la literatura se ofrecen varias definiciones, Fondras®, define la sedacion
en Cuidados Paliativos como “la prescripcion de agentes psicotrdpicos, en la
mayoria de casos benzodiacepinas y neurolépticos, con el objetivo de controlar los
sintomas fisicos (insomnio, crisis de ansiedad, agitacién) o provocar la incons-
ciencia a un paciente en ciertas situaciones dramdticas (ej. hemorragia siibita).
Ella también puede usarse para dormir a un paciente que lo solicita, pero también
sin su conocimiento”. Esta definicién describe algunas de las circunstancias
donde el nivel de conciencia podria reducirse en Cuidados Paliativos. A pesar
de que se menciona el uso de firmacos psicotropos para el alivio de sintomas
fisicos, los ejemplos que menciona el autor nos hacen pensar que también tiene
en consideracién el distrés emocional o psicolégico como motivo de sedacién.
La definicién no deja claro si la ignorancia del paciente es debida a la situacién
clinica o si debe considerarse la préctica habitual.
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Chater et al.”’ propusieron otra definicién para la “Sedacién Terminal”: “La
sedacién terminal se define como la intencién de inducir de forma deliberada y
mantener un suefio profundo, pero sin causar la muerte de forma deliberada en
determinadas circunstancias: a) para el alivio de uno o mds sintomas intratables
cuando todas las otras intervenciones posibles han fallado y el paciente se percibe
cercano a la muerte, o b) para el alivio de una angustia profunda (posiblemente
espiritual) que no es manejable con intervenciones de tipo psicoldgico, espiritual o
de otro tipo y el paciente es percibido como cercano a la muerte”. Los autores acla-
ran que no es aplicable a los pacientes con delirium y a la sedacién transitoria.

En esta definicién Chater et al.” también consideran las razones fisicas y
emocionales como motivo para indicar una sedacién, aunque sé6lo es contem-
plada como profunda y continuada e ignora otras posibilidades. También
excluyen la sedacién como maniobra en el manejo del delirium, que por otra
parte es la causa mds frecuente para su indicacién.

Siguiendo el estudio de Chater et al.”, se llev6 a cabo un estudio clinico
multicéntrico® y una reunién de consenso respecto a la “Sedacién Terminal’,
proponiéndose una nueva definicién®: “Se entiende por Sedacion Terminal la
administracion deliberada de fdrmacos para producir una disminucion suficien-
temente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente
cuya muerte se prevé préxima, con la intencién de aliviar un sufrimiento fisico y/o
psicolégico inalcanzable con otras medidas y con el consentimiento, explicito,
implicito o delegado del paciente”. Comparandola con la definicién de Chater
et al.” se propone que la sedacién no es sélo la intencién sino la administracion
deliberada de farmacos sedantes. De hecho la palabra deliberado/a tiene englo-
ba varios significados: a) hacer algo con la intencién, b) haber sopesado de
forma cuidadosa los pros y contras de una decisiéon y c) haber discutido con
otros las opciones, es decir haber compartido la decisién. Las razones para el
resto de la definicién ya se han expresado previamente en el texto.

Recientemente, Broeckaert”® ha propuesto la siguiente definicién para
Sedacién Paliativa: “La administracién intencionada de fdrmacos sedantes en las
dosis y combinaciones requeridas para reducir la conciencia de una paciente ter-
minal tanto como sea necesario para aliviar de forma adecuada uno o mds sinto-
mas refractarios”. Esta es una definicién muy interesante porque también reco-
noce la necesidad de la proporcionalidad en la reduccién del nivel de la
conciencia.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)® tltimamente ha
adoptado y propuesto las siguientes definiciones operativas. Sedacién Paliati-
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va: “se entiende por sedacién paliativa la administracién deliberada de fdrmacos,
en las dosis y combinaciones requeridas, para reducir la conciencia de un pacien-
te con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar ade-
cuadamente uno o mds sintomas refractarios y con su consentimiento explicito,
implicito o delegado”y Sedacion Terminal “se entiende por sedacién terminal la
administracion deliberada de farmacos para lograr el alivio, inalcanzable con
otras medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicolégico, mediante la disminucion
suficientemente profunda y previsiblemente irreversible de la conciencia en un
paciente cuya muerte se prevé muy proxima y con un consentimiento explicito,
implicito o delegado” Se menciona en el texto original que la sedacién terminal
es la sedacion paliativa que se utiliza en el periodo de agonia.

5. Estudios clinicos

En una revision reciente* todos los estudios se refieren a la “Sedacién Ter-
minal” y ninguno aporta informacién sobre la Sedacién Paliativa ante otras
circunstancias. Toda la informacién que a continuacién se suministra hace
referencia a la Sedacion en la Agonia.

5.1. Frecuencia de uso

La frecuencia comunicada en los estudios es muy amplia, variando desde el
1% al 72%, con una frecuencia promedio del 25%. El analisis de la literatura
muestra que la frecuencia comunicada es influenciada por el disefio del estu-
dio (ver tabla 2). La frecuencia se incrementa casi el triple cuando la sedacién
se ajusta a las necesidades del paciente, tal como la define la SECPAL. Cuando
la préctica de la sedacién es mds acorde con la definicién de Chater et al.*’, en
otras palabras se induce y mantiene un coma farmacolégico hasta la muerte, la
frecuencia cae por debajo del 15%. En Espafia se han comunicado frecuencias
tan bajas como del 6%, si la sedacién es sélo entendida como tal cuando es pro-
funda y continua®.

Recientemente, se ha publicado un interesante estudio multicéntrico inter-
nacional® donde participaron cuatro unidades, dos en Sudéfrica (Durban y
Ciudad del Cabo), una en Israel y una en Espana (Madrid); el estudio analiza-
ba la sedacion en la tltima semana de vida. La frecuencia comunicada fue en
Israel (15%), Durban (29%), Ciudad del Cabo (36%) y Madrid (22%). Exami-
nando cuidadosamente los resultados ofrecidos en el trabajo original (ver figu-
ra 1), a pesar de que algunas cifras pueden parecer similares, puede observarse
que los pacientes de Madrid estdn menos somnolientos y mds alerta que los de
otros sitios. Tal como es de esperar, la mayoria de los enfermos se hallan
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Tabla 2. Factores que influencian la frecuencia comunicada de la
Sedacion en la Agonia.

Factores %

Disefio del estudio

— Prospectivo 37,2

— Retrospectivo 21,1
Lugar

—Casa 29,7

— Hospital 28,1
Tipo de sedacién

— Proportional 38,2

— Subita 14,5
Razones para la sedaciéon

— Sélo sintomas fisicos 27,5

— Sintomas fisicos y psicolégicos 25,0

inconscientes durante los dos dltimos dias de vida. Este trabajo ilustra, bastan-
te bien, las dificultades para aceptar que las cifras bajas de sedacién sean bue-
nas y las altas sean malas, como algunos autores han pretendido insinuar. La
frecuencia de la Sedacién en la Agonia deberia ser analizada con cautela y en
base al procedimiento utilizado.

5.2. Causas, farmacos y resultados

En la mayoria de los estudios las tres principales causas para la sedacién son
el delirium, la disnea y el dolor. Un resumen de las causas frecuentes comuni-
cadas en la literatura se muestra en la tabla 3. Si los clinicos estdn empezando
a reconocer el delirium como una de las causas principales para la Sedacién en
la Agonia, debe asumirse que la definicién de Chater et al.*' debe ser modifi-
cada o adaptada.

La frecuencia de los sintomas varfa de acuerdo con el disefio de los estu-
dios™. En los estudios prospectivos la disnea es mayor que en los retrospectivos
(40% frente al 26%), mientras que con el delirium ocurre lo contrario (pros-
pectivos 22% frente a los retrospectivos 50%). La gran variacion de las cifras en
los estudios clinicos nos da una imagen bastante borrosa de la realidad, por lo
que se hace perentorio un estudio prospectivo que defina anticipadamente una
definicién operativa, tanto de la Sedacién Paliativa general como de la Sedacién
en la Agonia.
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Figura 1. Porcentaje de pacientes somnolientos, alerta e inconscientes en la
dltima semana de vida.
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Desde el punto de vista farmacolégico, los firmacos mds frecuentemente
utilizados son Midazolam, Haloperidol y Morfina (ver tabla 4). Parece que los
médicos asidticos prefieren el Haloperidol al Midazolam, el cual es por su parte
el firmaco de eleccién en Europa y América. Ello es muy interesante debido
especialmente a que la farmacodindmica de ambos fairmacos es muy diferente.
El Haloperidol tiene un potente efecto antipsicético y no es muy sedante,
mientras que el Midazolam es una benzodiacepina que carece de efecto antip-
sicotico conocido, pero en cambio es un potente sedante. El hecho de que apa-
rezca la Morfina como uno de los firmacos mas usados se debe a que es pres-
crito para el dolor, pero es un mal firmaco sedante, tal como reconocen los
propios autores de algunos estudios®. En la mayoria de estudios que dan infor-
macién de los resultados de la Sedacién en la Agonia, ésta fue considerada exi-
tosa en mds del 80% de los casos™*.

6. Practica clinica

La eleccién de los fairmacos depende esencialmente de cual es la causa por
la que se indica la sedacion. Asi pues, en los pacientes con delirium, tras el
manejo con Haloperidol el siguiente firmaco a utilizar seria la Levomeproma-
zina y no Midazolam, debido a que el delirium suele empeorar con las benzo-
diacepinas”. En otras indicaciones el firmaco de eleccién continta siendo el
Midazolam. En los pacientes que no hayan sido tratados previamente con ben-
zodiacepinas la dosis ansiolitica inicial recomendada de Midazolam es de 0,4 —
0,8 mg/h/ en Infusién Continua SubCutdnea (ICSC)**. En general se reco-
mienda una dosis de carga o induccién de 5 al0 mg/sc*** permitiéndose dosis
extras o de rescate de 5 a 10 mg/sc. El calculo de la dosis diaria que se precisa
depende de la dosis total requerida en las 24 horas previas. Si el Midazolam se
da en infusién continua sc o ev el efecto bolus puede ser evitado y el médico
tiene un mejor control de la sedacién. La velocidad de infusién puede ser
modificada tanto como sea precisa acorde con las necesidades clinicas. Se con-
sidera que dosis entre 160-200mg/dia de Midazolam son capaces de saturar el
sistema gabaérgico produciendo una agitaciéon paradégica”. En este caso se
recomienda la adicién o el cambio a otro firmaco sedante. Cuando se precisa
una sedacién rapida y profunda se pueden administrar 5 mg de Midazolam ev.,
como dosis de induccién, seguido de una infusién de Midazolam 10 mg en
100c de suero fisioldgico, hasta que el paciente se halle profundamente sedado
(siempre bajo supervisién médica directa), lo cual suele ocurrir en unos 3
minutos®.
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Algunos autores” consideran la Levomepromazina la préxima alternativa
cuando el Midazolam falla. Es recomendable que al iniciar el neuroléptico se
reduzca a la mitad la dosis de Midazolam, con el fin de evitar un cuadro de
deprivaciéon que empeoraria o ocasionaria agitacién. Una dosis inicial de Levo-
mepromazina de 25mg/sc cada 6 horas o ICSC de 100mg/dia es frecuente-
mente bien tolerado. Dosis de rescate de 12,5-25mg v el cdlculo de la dosis total
diaria en base a las dosis de rescate precisadas. Se considera como dosis méxi-
ma 300mg al dia.

Los barbittricos como el fenobarbital o el tiopental pueden considerarse si
la sedacién con benzodiacepinas o neuroléptico fallan. El fenobarbital es un
barbittrico de larga vida con una vida media de eliminacién de 2-5 dias. No
debe combinarse con otros firmacos y cuando se considere su uso, la dosis de
carga recomendada es de 100mg im™*. La dosis de infusién inicial de 25 a 60
mg en ICSC o 2-3 mg/kg/ev, con posteriores incrementos de 100mg/sc segiin
necesidad, suelen ser suficientes para aliviar el distrés de la mayoria de pacien-
tes. Es infrecuente superar dosis superiores a 1600 mg/dia.

El tiopental es un barbitdrico de accién ultracorta. S6lo debe usarse por via
endovenosa y no ha de mezclarse con otros firmacos. La dosis de induccién
habitual es de 50 a 100 mg/ev con una infusién de mantenimiento de 5 a 7
mg/kg/dfa. Dosis mayores suelen requerir ventilacién mecanica.

El Propofol es un firmaco muy atractivo ya que es rapido y produce una
sedacion muy manejable, ya que tras parar la infusion el paciente mejora su
alerta rapidamente. Debe administrase sdlo y siempre por via ev. La dosis de
induccién recomendada es de 0,5 a 1 mg/Kg. La dosis de mantenimiento ini-
cial es de 1mg/Kg/h, con dosis de rescate del 50% de la dosis requerida para la

Tabla 3.- Razones para la sedacién (%)

Razon/Estudio | Ventafridda | Fainsinger | Morita| Stone | Ojeda | Faisinger |Morita| Porta | Faisinger | Chiu | Media
1990 1991 1996 | 1997 | 1997 1998 1999 | 1999 2000 2001
Disnea 52 - 49 20 74 9 41 23 27 23 35
Dolor 49 6 39 20 6 - 13 23 7 10 19
Delirium 17 26 23 60 37 91 4 21 62 57 44
Niuseas/Vomitos 8 - 10 - 3 - 2 6 9 6
Hemorragia - - - - 8 - - 9 3 7
Deterioro General - - 38 - - - - 2 - 20
Distrés psicologico - - - 26 - - 2 36 11 19
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Tabla 4.- FoArmacos y vias de administracion en la Sedacion en la Agonia.
% (media-mg/dia)

Férmaco / Estudio Turner | Morita Stone | Fainsinger | Porta | Morita | Fainsinger | Chiu
1996 1996 1997 1998 1999 1999 2000 2001
Midazolam 88(25) 55 80(22) 6129) | 7938) | 31(7) 75(26) 4
Haloperidol - 33 37(5) - 25(14) | 3103) 19 50
Levomepromazina - - 33(64) - 5(197) - 5 -
Morphine 80(66) 55 - 100(79) 64(74) 37(5) - 12
Hyoscine - 13 - - 9(3) 10 - -
|Via | sc | sC | - | - | sC | sclev | - | vo/sc |

induccién. En mi opinién es un fdrmaco preferible a los barbituricos, por su
seguridad y versatilidad, cuando el paciente es portador de una via ev y se halla
en un medio hospitalario®.

En resumen, el Midazolam deberia considerarse el sedante de eleccién
(excepto en el delirium) debido a su rapido efecto, la posibilidad de combinar-
lo con los farmacos habitualmente utilizados en Cuidados Paliativos, y la posi-
bilidad de administrarlo por via sc, asi como la disponibilidad de un antidoto
(flumazenil). Si falla el Midazolam, las fenotiazinas suelen ser efectivas y, en mi
opinidn, el siguiente firmaco seria el Propofol. Los barbituricos pueden ser dti-
les pero tienen muchos problemas: indice de seguridad reducido, producen
inestabilidad cardio-vascular, y la inexistencia de antidoto.

7. Conclusiones

La sedacién en Cuidados Paliativos puede ser utilizada en diferentes esce-
narios. Uno es la sedacién transitoria, la cual se practica para el alivio de un
distrés breve y limitado en el tiempo; este tipo de sedacién es indistinguible de
la practicada por otras especialidades médicas. La Sedacion Paliativa es una
maniobra terapéutica prescrita por el equipo que atiende al paciente, tras el
fallo de todas las medidas disponibles para el alivio de algunos sintomas o
situaciones clinicas. El objetivo final de la Sedaci6n Paliativa es el alivio del dis-
trés mental generado por los sintomas. Cuando se considera o indica la Seda-
cién Paliativa no es indispensable que el paciente se halle cerca de la muerte
pero se entiende que habitualmente el contexto clinico es el de enfermedad
avanzada o terminal. Cuando la Sedacién Paliativa se prescribe en la situacion
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clinica de una muerte inminente, o sea en la agonia, (anteriormente denomi-
nada “Sedacién Terminal”) el procedimiento clinico general y las considera-
ciones éticas son las mismas que en la Sedacién Paliativa cuando el paciente no
estd en agonia, pero deben reconocerse las diferencias de ambos escenarios cli-
nicos. Con el fin de distinguirlos proponemos utilizar el término de Sedacién
Paliativa para nombrar el procedimiento general y designar como Sedacién en
la Agonia la sedacién paliativa en el caso del paciente que se halla en la situa-
cién de dltimos dias. Es importante recordar que la sedacién es una maniobra
terapéutica prescrita por los clinicos y que la sedacidon que a veces solicitan las
familias o los pacientes tiene otras consideraciones. Es también relevante sefia-
lar que a pesar de que précticamente todos los pacientes fallecen inconscientes
ello no significa que hayan sido sedados.

Los requisitos para una buena préctica de la Sedacién Paliativa incluye: a)
existencia de un sintoma refractario, b) objetivo de disminuir el distrés, c) dis-
minucién proporcionada del nivel de conciencia, ¢) consentimiento; y cuando
se considere la Sedacién en la Agonfa d) supervivencia esperada de dias u
horas. El proceso de toma de decisiones y la monitorizacién de la sedacién
debe registrarse en la historia clinica. La mala practica de la Sedacién Paliativa,
ya sea por ignorancia o malevolencia, no justifica la comparacién de la seda-
cién con la eutanasia. Una mejor préctica de la sedacién debe basarse en una
mejor formacién tanto clinica como ética.

Los estudios clinicos actualmente disponibles hacen referencia exclusiva-
mente a la Sedacion en la Agonia. La frecuencia promedio se establece entre el
20% y 25%, pero con amplias diferencias debido a que cada autor entiende por
sedacion cosas diferentes. Si consideramos que el nivel de conciencia debe
reducirse lo suficiente para aliviar el distrés del paciente y que una sedacién
profunda no siempre es necesaria, la frecuencia de la Sedacién en la Agonia
estd sobre el 25%. En el caso que se consideren sélo los casos en que se induce
un coma farmacolégico la frecuencia se reduce a un 10%. A pesar de que los
estudios muestran amplias diferencias, las causas mds frecuentes de indicacién
de la sedacién en la agonia son el delirium, disnea y dolor siendo los tres fir-
macos principalmente utilizados son el Midazolam, el Haloperidol y la Morfi-
na. En todos los estudios se describen buenos o satisfactorios resultados tras la
indicacién de la sedacién.

Existen todavia suficientes dreas o cuestiones no suficientemente claras que
justifican mds investigacion en la sedacidn. ;Cudl es la frecuencia real de la
Sedacién Paliativa y de la Sedacién en la Agonia? ;Cuadl es la gufa o protocolo
mas recomendable? ;Se pueden identificar grupos de poblacién de riesgo para
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ser sedados? Y, si ello es asi, ;es posible disefiar alguna estrategia para prevenir
o disminuir ese riesgo? De hecho como suele ocurrir, el futuro ird haciendo
emerger nuevas preguntas a medida que las que ahora se nos plantean vayan
soluciondndose.
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1. Introducciéon

En los ultimos decenios del siglo XX hemos asistido a un desarrollo sin
igual de lo que hoy conocemos por cuidados paliativos, pero eso no significa
que haya sido ficil, ni tan siquiera que haya finalizado. Este drea de la medici-
na, o mejor este paradigma de acercamiento al paciente, estd todavia inmerso
en su propio proceso de crecimiento y madurez.

Tampoco es sencillo encontrar una explicacion clara a la dificultad que han
tenido los cuidados paliativos para ser reconocidos como parte de la propia
medicina, y no como la puerta trasera o el altimo recurso al que acudir cuan-
do ya no hay nada que hacer. ;Por qué ha ocurrido esto? Creo que las razones
son, al menos, dos. La primera hace referencia al estatuto epistemoldgico de la
medicina actual, hija del positivismo cientifico del siglo XIX, que sustenta el
conocimiento de la enfermedad en el método cientifico. Desde este paradigma
lo verdaderamente importante es la aprehension cientifica de la realidad
mediante la observacion directa, la mensuracion técnica y la puesta a punto del
método experimental, de manera que los hechos puedan ser luego interpreta-
dos desde una referencia racional y plausible. Ciertamente es este marco el que
posibilita la madurez de la medicina como ciencia, y el que desarrolla una téc-
nica que, a la altura del siglo XIX, envuelve de tal manera al ser humano que
determina no sélo sus formas de vida sino también su manera de morir.

“Donde la técnica impera hay, en el mds alto de los sentidos, peligro”, decia
M. Heidegger, un peligro que es fisico y metafisico a la vez, porque puede ame-
nazar la vida y porque impide ver en profundidad lo que las cosas son. “Pero -
continda el autor- donde estd el peligro, alli estd lo que salva” Nada mds cier-
to. Con la técnica salvamos vidas, pero también prolongamos agonias; con ella
podemos afiadir afios a la vida, pero en ocasiones esa vida no es de calidad.
Desde que la medicina se hizo técnica, la sociedad espera del médico la cura-
cién de las enfermedades, y todo lo que no es curable se vive como un fracaso
profesional.

Esta manera de abordar la actividad clinica es un modo de ser, una forma
de estar y relacionarse con el mundo que L. Boff denomina “modo-trabajo”,
caracterizada por utilizar una razén analitica, calculadora y objetivante, que se
sittia sobre las cosas para dominarlas. Este tipo de razén exige objetividad vy,
por tanto, impone un cierto distanciamiento de la realidad con el fin de estu-
diarla como un objeto. El proceso de transformacién del ser humano y de su
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naturaleza se produce mediante una relacién sujeto-objeto, una relacién de
dominio, y cuando ese dominio falla se habla de fracaso. En este marco no
tiene cabida la filosofia paliativa.

Pero hay otro modo de ser en el mundo que se realiza por medio del cui-
dado. El cuidado no se opone al trabajo, a la modificacién del entorno o de las
condiciones del enfermo, pero le confiere una tonalidad diferente. La relacién
no es de dominio sobre ella sino de con-vivencia, y el centro de esta relacién
no estd ya ocupado por el Idgos o razdén sino por el pathos o sentimiento'. Desde
aqui es posible entender que la responsabilidad por el ser humano y el vincu-
lo que se establece con la persona que muere crea obligaciones para con ese
otro, y que cuidar es reconocer en ese otro su dignidad y diferencia®. El cuida-
do es algo mds que una actitud entre otras, ya que designa un fenémeno basi-
co, “el” fenémeno que posibilita la existencia humana en cuanto que humana’.

Desde el paradigma cientifico el mundo del pathos es un mundo peligroso,
que nada tiene que ver con la ciencia. Por eso no es casual que los primeros
balbuceos de los paliativos hayan coincidido con otra revolucién en la relacién
clinica, la revolucién de la Bioética, que ha modificado la forma de tomar deci-
siones en la clinica con la introduccién tanto de los hechos técnicos como de
los valores de todos los sujetos implicados en ella. Hechos y valores no son
antagdnicos sino complementarios, por mds que a los profesionales de la sani-
dad, formados sobre la base del positivismo cientifico, les cueste tanto enten-
derlo. Y si bien es evidente que todo lo que rodea a la muerte y la terminalidad
estd repleto de valores y disvalores, lo que ya no estd tan claro es que sepamos
introducirlos de manera correcta en los procesos de toma de decisiones en la
clinica, pues en el mundo de los paliativos es mas frecuente que en otras dreas
de la Medicina la asuncién de que “mis” valores y “mis” creencias son las de
todos los que me rodean, y de que si no lo son, deberian de serlo. Es lo que Ran-
dall y Downie denominan la “agenda oculta” de los paliativos, aquellas creen-
cias y rasgos de cardcter que parece, implicitamente, que los que trabajen en
este dmbito deben tener.

Si hay dos razones que explican la dificultad de los paliativos para ser acep-
tados por la medicina cientifica, creo que la segunda se refiere a la profesiona-
lizacién del cuidado. Todo ser humano puede ejercitar un cuidado personal,
pero no todas las personas estdn capacitadas para llevar a cabo un cuidado pro-
fesional, que requiere el aprendizaje de unos conocimientos y la adquisicién de

LA SEDACION DE LOS ENFERMOS EN EL CONTEXTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS




32

unas habilidades ciertamente diferentes a las de otras dreas de la medicina, pero
no por ello menos importantes. Para un paliativista la habilidad comunicativa
es tan importante como para el cirujano la destreza manual, y en la misma
linea, el conocimiento de la escala analgésica de la OMS es tan necesario al pri-
mero como la anatomia topografica al segundo.

Si se carece de conocimientos y habilidades no se puede llevar a cabo un
cuidado profesional, y seremos imperitos en el arte de cuidar, y por ello male-
ficentes. Luego el “modo-cuidado” al que se referia Boff, cuando se profesiona-
liza, requiere la integracién de la razén y el sentimiento, del 1dgos y el pathos,
huyendo tanto de los cientificismos racionalistas tan tipicos de la medicina,
como del mero sentimentalismo. En el ejercicio del cuidar es tan fundamental
el calculo racional y el conocimiento técnico de la situacién del paciente y de
sus posibilidades, como la praxis del sentimiento, la proximidad y la empatia
con el enfermo’. Y esto que parece tan claro, todavia no ha sido entendido por
muchas personas, que siguen afirmando que la mayoria de las habilidades que
se requieren para trabajar en cuidados paliativos son mds caracteristicas perso-
nales —cardcter, convicciones religiosas- que técnicas. Si nos acercamos a los
problemas éticos que nos plantea la actividad paliativa s6lo desde esta pers-
pectiva, las respuestas serdn emocionales, caracterioldgicas o religiosas, algo
que pese a ser totalmente respetable, no nos dard un minimo fundamento
intersubjetivo en el que basar nuestros juicios morales, y que es imprescindible
en una sociedad plural y democritica.

Ademas de los aspectos mencionados, y antes de adentrarnos en el proble-
ma especifico de la sedacién, es importante que nos detengamos brevemente
en las etapas de desarrollo de los cuidados paliativos en Espana®. La fase inicial
o de sensibilizacién (1975-1984) tiene lugar al tiempo que se abren paso los
habitos democréticos en la sociedad espafiola, una sociedad en la que la auto-
nomia empieza a ser timidamente desplegada frente a un paternalismo secular.
La segunda fase (1984-1992) o de institucionalizacién se desarrolla cuando la
filosofia de los paliativos se introduce en los servicios de oncologia, y coincide
en el tiempo con la apariciéon de la Ley General de Sanidad que, entre otras
cosas, supone el refrendo de la primera carta de derechos de los pacientes en
nuestro pais y la afirmacién de su mayoria de edad como ciudadanos. Se
podria pensar que eso supuso la transicién del modelo paternalista a otro mas
democratico, pero no ocurrié asi, precisamente porque en oncologia es donde
con mayor fuerza se ha mantenido la tesis del “paternalismo juvenil”, que trata
al enfermo como un adolescente y por ello incapaz para cuestiones graves y
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fundamentales, tesis que s6lo recientemente y de manera muy lenta empieza a
ser modificada’.

La tercera fase o de la universalizaciéon (1992-1998) comienza con la crea-
ci6én de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), y avanza pro-
gresivamente en la expansion de la filosofia de los cuidados paliativos dentro
del modelo sanitario espafiol. En este periodo la percepciéon de la autonomia y
derechos por parte de los ciudadanos ya es muy clara, y ello se nota tanto en el
tipo de relacién clinica que exigen del profesional de la medicina, como en los
temas éticos que preocupan a los paliativistas, motivados en cierta medida por
el cambio en la relacién terapéutica. En la actualidad esa relaciéon empieza a
entenderse como un proceso de negociacién entre sujetos que se respetan
mutuamente en su autonomia, de aqui que se comiencen a debatir temas como
el papel de las directivas previas, el problema de la sedacién del enfermo, o
incluso el de la eutanasia.

La sedaci6n de los pacientes terminales esta siendo frecuente objeto de dis-
cusién en las publicaciones nacionales y extranjeras sobre cuidados paliativos.
En principio el debate se centraba en la determinacién de los sintomas que, por
su incidencia negativa en la calidad de vida del enfermo y su refractariedad,
podian exigir la administracién de firmacos para disminuir total o parcial-
mente su nivel de conciencia. Se entiende por sintoma refractario aquel que no
puede ser adecuadamente controlado a pesar de los esfuerzos para hallar un
tratamiento tolerable, que no comprometa la conciencia, y en un plazo de
tiempo razonable®.

Con posterioridad han aparecido otros problemas, tales como el de la seda-
cidén a peticion del paciente basada en motivos psicoldgicos o de angustia vital
continuada o no controlada. Es de suponer que los ciudadanos quieren tener
cada vez mayor control sobre el final de sus vidas, y que a ello contribuye el
conocimiento a través de los medios de comunicacién de casos clinicos con-
flictivos, que han llegado incluso al Tribunal Europeo de Derechos Humanos
de Estrasburgo. Me refiero a la reciente decision Pretty v. The United Kingdon?’,
relativa a una ciudadana britdnica con una enfermedad neurodegenerativa que
le impedia acabar con su vida sin colaboracién ajena, para lo cual pedia la
inmunidad de su marido en el caso de que le asistiera en su suicidio, conducta
ésta constitutiva de delito en el Reino Unido en virtud de la Suicide Act de 1961.
Es claro que una cosa es el auxilio al suicidio y otra la sedacién de un enfermo
terminal por angustia vital, y que son dos problemas morales distintos, pero lo
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que estoy queriendo sefalar es que todos estos hechos son claves para la com-
prensién de una realidad evidente en nuestra sociedad actual, como es la de
que son cada vez més las personas que quieren ejercer el control sobre el final
de sus vidas.

2. Precisiones conceptuales

En el marco de los cuidados paliativos la sedacion se plantea como medida
terapéutica cuando el resto de los tratamientos se han mostrado ineficaces, por
lo que normalmente es una respuesta al “fracaso terapéutico” de otras alterna-
tivas. Segun su objetivo, se pueden distinguir dos tipos:

a) Secundaria a la administracion de altas dosis de firmacos que se utili-
zan para el control de sintomas, y por tanto no buscada intencional-
mente;

b) Primaria, cuando el objeto principal de la intervencion es reducir el
nivel de conciencia.

La sedacidn se utiliza como arma terapéutica en otras dreas de la medicina,
como por ejemplo las cuidados intensivos, pero con una previsioén de transito-
riedad, ya que un paciente conectado a un respirador estard sedado mientras
se mantenga esa situacion, y de lo que se trata es de “destetarlo” cuanto antes,
asi como de utilizar el menor nivel de sedacion posible®. Esta es una sedaciéon
que se prevé transitoria, como muchas otras de las que se pueden llevar a cabo
en paliativos, y que no supone demasiados problemas éticos. Donde si apare-
cen los problemas es en la sedacién primaria, por tanto la que es intencional-
mente buscada por el profesional, e irreversible. En ella se hace desaparecer de
manera irreversible la vida consciente, que no la vida biolégica, es decir, se man-
tiene la vida como estructura bioldgica material, pero desaparecen las caracte-
risticas y atributos -capacidad de relacién, de comunicacion, experiencia
moral - que hacen de esa vida biolégica una vida humana o de persona'. Es
légica, pues, la preocupacion de los profesionales ante este hecho. Esta reduc-
cién del nivel de la conciencia puede tener lugar en momentos diversos de la
enfermedad del paciente, que es necesario precisar con claridad (tabla 1):

* Cuando la muerte del paciente se prevé muy préxima. Si se administran far-
macos para producir una disminucién suficientemente profunda y previ-
siblemente irreversible de la conciencia, con la intencién de aliviar un
sufrimiento fisico —disnea, delirium- y/o psicoldgico -crisis de ansiedad-
inalcanzable con otras medidas, y con el consentimiento explicito, impli-
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cito o delegado del paciente, estamos ante lo que se conoce como seda-
cién terminal®™. Es por tanto una sedacién que se lleva a cabo en el peri-
odo de la agonia, situacién que en ocasiones puede durar dias. Sus indi-
caciones mas frecuentes son el delirium, la disnea y el dolor.
Generalmente tiene el objetivo de evitar la agitaciéon que se produce en los
sindromes confusionales originados por la hipoxia, el dolor, y la disnea.

Para evitar la confusién a la que puede llevar el término en el sentido de
interpretar que es el acto de la sedacién el que acaba con la vida del
paciente, se ha propuesto sustituirlo por el de sedacién en la agonia, que
describe mejor la sedacién paliativa que se lleva a cabo en un paciente
agoénico. Como veremos mds adelante, uno de los problemas éticos mds
graves es asumir ya en la definicién que el consentimiento del paciente
puede ser implicito o delegado.

* Cuando estamos ante una enfermedad avanzada o terminal. La adminis-
tracién deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas
para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o
terminal tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mds
sintomas refractarios, y con su consentimiento explicito, implicito o dele-
gado, se denomina sedacion paliativa”. Este tipo de sedacién, asi defini-
da por la SECPALY, se diferencia de la anterior en dos aspectos: que no
estamos en periodo de agonia, y que la causa u origen que motiva la seda-
cién es, por decirlo de alguna manera, “biol6gica” -sintomas refractarios-
y no personal o “autonomista” -sufrimiento intenso-, lo que ya desde el
principio nos plantea la pregunta de si es algo implicitamente asumido
en el entorno de los cuidados paliativos que la sedacién paliativa s6lo
puede ser contemplada cuando hay una causa “biolégica”

Por tanto la sedacién terminal es una forma particular de sedacién paliati-
va que se efectda en el periodo de la agonia, y que no deberia generar mas pro-
blemas éticos que los derivados de una indicacién correcta, asi como la exis-
tencia del consentimiento del paciente. Esto que en principio parece claro se
complica cuando analizamos los datos publicados en la literatura, pues si bien
el porcentaje total de pacientes terminales que precisan de sedaciéon terminal
oscila relativamente poco, existen diferencias significativas entre los estudios
en funcién de la metodologia (prospectivo vs retrospectivo) v la definicién de
sedacion empleada®, lo que dificulta conocer la prevalencia real de este tipo de
sedacion.
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Tabla 1. Clasificacion de la sedacién segiin el momento en el que se realiza

SEDACION EN LA AGONIA SEDACION PALIATIVA

+ Administraciéon de firmacos para + Administracién deliberada de farmacos
producir una disminucién en las dosis y combinaciones requeridas
PROFUNDA vy previsiblemente para disminuir PROFUNDA e
IRREVERSIBLE de la conciencia IRREVERSIBLEMENTE la conciencia

« En un paciente en AGONIA + En un paciente con enfermedad

AVANZADA o TERMINAL

+ Con la intencién de aliviar un + Tanto como sea preciso para aliviar uno
sufrimiento FISICO (disnea, 0 mas SINTOMAS REFRACTARIOS
delirium) y/o PSICOLOGICO
(angustia)

+ Con el consentimiento explicito, + Con el consentimiento explicito,
implicito o delegado del paciente implicito o delegado del paciente

Un problema anadido es la variabilidad de criterios utilizados para proceder
a la sedacién. En uno de cada tres enfermos se puede indicar o no la sedacién
segun se le atienda en uno u otro centro, lo que conduce a una gran diferencia
en las tasas comunicadas'®'”**, y lo mds preocupante es que esa gran variabili-
dad se produzca incluso en el seno del mismo equipo terapéutico.

Para establecer una indicacion correcta es necesario diferenciar entre sin-
tomas refractarios y sintomas de dificil control. Sintoma refractario es aquel
que no puede ser adecuadamente controlado a pesar los esfuerzos por hallar
un tratamiento tolerable que no comprometa la conciencia, y en un plazo de
tiempo razonable. Hay que evitar su confusién con los llamados sintomas de
dificil control. En el contexto de programas con escasa experiencia en cuida-
dos paliativos se pueden interpretar como refractarios sintomas que tan sélo
son de dificil control, pero no imposible en manos expertas”®. No se debe
incluir la sedacién como una opcién terapéutica en el manejo de sintomas que
son de dificil control, pero no refractarios, como ha ocurrido hasta ahora en
algunos dmbitos®. La instauracién de unas “guias de manejo clinico” sobre
sedacion paliativa modifican dramdaticamente esta tendencia.

Mis adelante se discutirdn algunas consideraciones éticas respecto a la
sedacién en la agonfa. Por su parte, la sedacién paliativa plantea problemas de
mayor complejidad, y las consideraciones éticas no son las mismas que las de
la sedacién en la agonia. Con objeto de diferenciar y analizar con detalle estas
situaciones, utilizaremos casos clinicos que las ejemplifiquen.
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3. Casos clinicos
3.1. Sedacion en la agonia: Carcinoma gastrico

Paciente de 69 afios. Antecedentes: fumador de 8 cigarrillos al dia, bebedor
de 7-8 chiquitos/dia. Sufri6 accidente laboral en la mano derecha con pérdida
de 3 dedos hace unos 28 afios. Ha requerido 3 herniorrafias, 2 inguinales dere-
chas hace 40 afios y otra izquierda hace 1 afo. Intervenido de perforacion gés-
trica hace 40 afos. Intervenido hace 1 afio de neoplasia géstrica.

En agosto del 2002 acude al servicio de medicina interna por disnea, que
comienza cinco dias antes del ingreso, con sensacién de mareo al pasear que le
obliga a detenerse, con lo cual desaparece. El dia antes del ingreso la sensacién
de mareo es mucho mas intensa, le obliga a sentarse, sin que desaparezca del
todo, presentando ademds dificultad para respirar, motivo por el cual acude al
hospital. Asimismo refiere los 6 dltimos meses anorexia y pérdida de unos
3 kgrs. Es un enfermo consciente y orientado, bien hidratado, caquéctico. El
doppler confirma una trombosis venosa profunda femoral, superficial y popli-
tea izquierda, por lo que durante su ingreso el enfermo fue anticoagulado,
primero con heparina y posteriormente con anticoagulantes orales. El juicio
diagndstico es: tromboembolismo pulmonar, cor pulmonale agudo secundario
y carcinomatosis peritoneal secundaria a neoplasia géstrica. Dada su buena
evolucién es dado de alta.

Un mes mds tarde acude a urgencias por presentar desde hace 2 6 3 dias
dolor en costado izquierdo, que aumenta con la respiracion, y algo de disnea.
Expectoracién hemoptoica. Su estado general es malo, desnutrido y con disnea
leve en dectbito. Probable episodio de tromboembolismo pulmonar.

El paciente tiene mal estado general, estd desnutrido, y sufre una leve dis-
nea en decudbito. Es mantenido en observacion. La evolucién es favorable, por
lo que es dado de alta, debiendo ser controlado por el Servicio de Cuidados
Paliativos al que acudird para pedir cita en consultas externas.

Tres semanas mds tarde la médico de cabecera contacta con la unidad de
paliativos para consultar y valorar la posibilidad de una sedacién terminal pro-
funda. Sus objetivos terapéuticos eran claros:

1. Controlar los sintomas fisicos que iba presentando el paciente;

2. Contactar con el equipo consultor de cuidados paliativos en caso de
cualquier duda respecto al control sintomatico del paciente;

LA SEDACION DE LOS ENFERMOS EN EL CONTEXTO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS




38

3. Intentar respetar la autonomia de un paciente al que conocia desde hace
18 afios, y que mucho antes de padecer la enfermedad ya le habia soli-
citado una sedacién terminal si llegase el caso;

4. Recoger y tener en cuenta esta necesidad explicita;
5. Trabajar con la familia esta situacion.

Un médico del equipo de paliativos se desplaza al domicilio del enfermo
para valorar tanto su situacién como la posibilidad de la sedacién terminal. El
paciente vivia con una hermana viuda con la que mantiene buena relacién, al
igual que con sus sobrinos. Impresiona por su caquexia, pues llevaba 15 dias
alimentdndose exclusivamente de zumo de limén con agua por la severidad de
su disfagia. Estd sentado en el salon de su casa y el profesional pudo conversar
con él tranquilamente. Se encontraba muy cansado. Tras explicarle a él y a su
familia las distintas opciones que habia, entre ellas, la sedacién profunda ter-
minal, el paciente se mostr6 de acuerdo con esta tltima y solicité su deseo de
hacerlo en el hospital, ya que no queria ocasionar ningiin malestar ni temor a
sus hermanas. Las hermanas comprendieron y aceptaron la decisiéon del enfer-
mo, aunque no vefan clara la diferenciacién entre una sedacién y la eutanasia.

Se acuerda trasladarle cuanto antes, asi como seguir confirmando que su
decision no tenia otros motivos ni presiones externas. Ingresé al dia siguiente,
y en las 24 horas siguientes se intentan mejorar algunos de sus sintomas -inten-
sa astenia, anorexia, malestar general, dolor en epigastrio, etc. — mientras se
trata de confirmar la seguridad y fiabilidad sus deseos, a lo que el paciente res-
ponde que “todo lo tenia hablado ya con su médico de cabecera”. En la histo-
ria aparecen la siguiente nota: “enfermo terminal, consciente de su situacion, con
un control irregular de sus sintomas. En caso de empeoramiento brusco o sufri-
miento intenso el enfermo da su consentimiento para una sedacion’

Empeoré bruscamente por una sepsis de origen desconocido; no se realiza
ningun estudio para saber su procedencia. Se instaura un sindrome confusio-
nal agudo. El estado general es tan malo que se prevé un exitus en 1 6 2 dias.
De comun acuerdo con la hermana que se encontraba presente se procede a
sedar al enfermo que fallece 10 horas mds tarde. En la historia leemos: “al dia
siguiente empeoramiento de su estado general; despierto pero sin capacidad de res-
ponder. Le informo de que voy a proceder a la sedacion. Hablo con la familia y se
inicia la sedacion. Fallecié 10 horas mds tarde’.
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3.2. Sedacién paliativa por causas fisicas: Adenocarcinoma de préstata

Paciente de 72 afios, diagnosticado hace tres de un cancer de préstata y con
buena calidad de vida previa. Entre sus antecedentes destaca una pleuritis en
su juventud, infarto de miocardio e hipertensién arterial. Desde hace tres
meses debuta con dolor en regién lumbosacra, hombros y cuello, que empeo-
ra con los movimientos y que no ha mejorado con los analgésicos prescritos en
los servicios sanitarios de la comarca en la que vive. También refiere sangre en
las deposiciones.

Por todo ello acude a un centro terciario donde, tras las pruebas diagndsti-
cas, descubren metastasis 6seas —parrillas costales, escipulas, himeros, pelvis
y fémur izquierdo— y hepdticas. Ademds encuentran una anemia severa (Hb
8,9; Hto 25,6%; Hematies 2.810.000) acompaniada de sangrado digestivo, sien-
do imposible localizar el origen dado que las pruebas realizadas -escaner,
enema opaco y arteriografia- no fueron concluyentes.

Durante su estancia en el centro (4 semanas) se fue deteriorando progresi-
vamente, precisando varias transfusiones sanguineas para mantener un estado
funcionalmente aceptable. Nos encontramos ante un paciente que habia llega-
do por su propio pie y cuyo deterioro era répido y progresivo. Su médico busca
el origen del sangrado pensando que eliminando la causa tal vez pueda pro-

. . « 7 : »
porcionarle uno o dos meses de vida para que vaya “haciéndose a la idea” de la
muerte.

Las transfusiones son cada vez mds frecuentes, la anemizacién es progresi-
va, con una Hb de 7grs al cuarto o quinto dia tras la realizacién de la transfu-
sion, y las pruebas a las que se somete al paciente son cada vez peor toleradas
por éste. El deterioro era imparable, de manera que sin transfusion la super-
vivencia se estima en 2 ¢ 3 dias. Se intenta el maximo control sintomadtico,
sobre todo de la disnea secundaria a la insuficiencia respiratoria y a la cardio-
patia isquémica, insuficiencia agravada por la paquipleuritis calcificada.

El médico, que conoce desde hace tiempo al paciente y mantiene una buena
comunicacién con el mismo, le explica la situacion. Este le pide que no le rea-
lice mas que una transfusion, que le permita mantener las condiciones funcio-
nales y mentales para poder hablar con toda su familia. Los dltimos dias son
cada vez peores y la disnea es cada vez peor tolerada. Tras despedirse de su
familia se procede a la sedacion. El paciente muere en 12 horas.
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3.3. Sedacion paliativa por causas psicoldgicas: Neoplasia pulmonar

Paciente de 71 afios de edad, diagnosticado de un adenocarcinoma de pul-
moén con diseminacién pulmonar bilateral. Tratado con quimioterapia palia-
tiva (Carboplatino y Gemcitabina) hasta agosto del 2001, con estabilizacién de
la enfermedad. En octubre acude a urgencias por aumento de la disnea y de la
tos. Una radiografia de térax objetiva una masa pulmonar en lébulo superior
derecho, patrén micronodular y derrame pleural derecho. Se valora la progre-
sion de la enfermedad, con insuficiencia respiratoria secundaria, y se inicia tra-
tamiento con corticoterapia y codeina, con relativo buen control sintomatico.

Un mes mds tarde ingresa por dolor persistente en costado derecho y tos,
que se acompaiia de disnea de minimos esfuerzos y crisis de ansiedad. Tras una
sedacién superficial y aumento de la analgesia, el enfermo evoluciona favora-
blemente, y es dado de alta. Reingresa un mes mds tarde por control de sinto-
mas y un intenso sufrimiento psiquico. Conoce su diagnéstico y sabe que no
existe ninguna posibilidad de tratamiento curativo. No presenta signo depresi-
vo alguno, sino mds bien la certeza de una muerte préxima, lo que le causaba
un gran sufrimiento. El Gnico sintoma actual es la disnea, que a juicio del
médico parece tolerar bien.

Los accesos de disnea son cada vez mds fuertes, lo que le ocasiona un gran
temor. Toda su familia -mujer y cuatro hijos- se turnan para acompanarle, y
no le dejan solo ni en el dia ni por la noche. Fisicamente todavia era un hom-
bre fuerte. Tras una mejoria pasajera de su disnea -24 a 40 horas- el enfermo
vuelve a sentirse peor. Lo mds llamativo es que el empeoramiento era profun-
damente psiquico, manifestando signos evidentes de sufrimiento. Le pide con-
tinuamente a su médico, con el que mantiene gran comunicacién y una muy
buena relacion, que acabe con esa situacién. En vista de ello el médico trata de
acompaiiarle y apoyarle lo mds posible, pero el paciente sigue manifestando su
deseo de terminar con su vida. Conforme pasan los dias y el sufrimiento se
agudiza, se le proponen varias opciones, y entre ellas la sedacién profunda e
irreversible, pese a que el equipo es consciente de que quizas hubiese podido
vivir algunas semanas mds.

El paciente se despidié de su familia, amigos, y muy afectuosamente de su
médico. Se procede a la sedacién, se retiran los corticoides, antibidticos y bron-
codilatadores, y se vigilan cuidadosamente las dosis para evitar una accién
rdpida de depresién del centro respiratorio. El paciente falleci6 a las 36 horas.
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4. Flementos para el analisis ético

4.1. Etica de la convicci6n y ética de la responsabilidad

Pellegrino, un conocido bioeticista norteamericano, publicé no hace
mucho un articulo en el que reflexiona sobre los problemas éticos a los que se
estd enfrentando el mundo de los paliativos®'. Como es 16gico sefiala que todos
ellos se mueven alrededor de dos ejes, el control del dolor y del sufrimiento, y
el respeto a la autonomia del paciente®. Pero lo que llama la atencién es que
afirma que la mayoria de las habilidades que requieren las personas que se
dedican a cuidar son mds “personales” que técnicas. De hecho, continda,
puede ocurrir que la familia o los amigos puedan ser mucho mas sensibles a
estos aspectos tan necesarios para el cuidado que los propios paliativistas.

La tesis de que para dedicarse a los paliativos hay que tener determinadas
convicciones y rasgos de cardcter, es la que ha marcado hasta ahora el movi-
miento de los cuidados paliativos. Es una “ética de la conviccién”, que entien-
de la vida moral como la aplicacién directa de los principios universales y
reglas morales a cada situacién concreta, sin tener en cuenta circunstancias y,
menos adn, consecuencias. Por ejemplo, si el principio o norma es que no
debemos matar, eso es asi, siempre y en todo lugar, sin que las circunstancias
permitan variar el juicio concreto que surge de la aplicacién directa de la
norma. Que los juicios morales consistan tnica y exclusivamente en la aplica-
cién deductiva de norma generales es algo de dificilmente sustentable a poco
que se revisen las diversas fundamentaciones éticas que han ido surgiendo en
la historia®*, asi como el estatuto de la ética aplicada, una de cuyas ramas mds
conocidas es la Bioética®*.

Max Weber, sociélogo alemdn nacido en el seno de una familia de tradicién
liberal, distingui6 a principios del siglo XX dos tipos de ética que son contra-
puestas, y que él denomind “ética de la conviccion” (Gesinnungsethik) y “ética
de los resultados” (Erfolgesethik). Si la primera sélo tiene en cuenta los princi-
pios a la hora de hacer juicios morales, la segunda s6lo pretende la obtencion
de los mejores resultados y consecuencias posibles, sin considerar para nada los
principios. La ética de la conviccién nos sefnala la excelencia del deber, de la
norma y de los mandatos, que se imponen de modo absoluto. Debes hacer lo
que debes hacer, estés en la situaciéon que estés y pase lo que pase. Un ejemplo
paradigmatico de esta forma de ver la vida moral es la ética kantiana. Los prin-
cipios y las intenciones deben guiar la vida moral, y tienen prioridad sobre los
hechos y la realidad. Su expresién mds cldsica es la sentencia “hdgase justicia y
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perezca el mundo”, que sefiala de forma rotunda la incondicionalidad del
mandato.

Por el contrario la “ética de los resultados” — dice Weber- es la tipica del
hombre que vive de la politica, que busca s6lo el poder, y que para ello utiliza
lo que algunos miembros de la Escuela de Frankfurt denominaban racionali-
dad “estratégica” y meramente instrumental”. Un ejemplo de esta propuesta es
la ética utilitarista, que tiende a juzgar buenas a las acciones en funcién de las
consecuencias que aporten. Es claro que hay una confrontacién espontdnea
entre ambos enfoques éticos, entre principialismo y consecuencialismo, entre
ética de la conviccidn y ética de los resultados. Como alternativa entre estos
modelos extremos Weber propuso un tercero, que tenga en cuenta al mismo
tiempo principios y consecuencias, y que denominé “ética de la responsabili-
dad” (Verantwortungsethik).

Toda conducta orientada por la ética puede ajustarse a dos méximas fun-
damentalmente distintas entre irremediablemente opuestas: puede orien-
tarse conforme a una “ética de la convicciéon” o conforme a la ética de la res-
ponsabilidad”. No es que la ética de la conviccion sea idéntica a la falta de
responsabilidad o la ética de la responsabilidad a la falta de conviccidn.
Naturalmente nadie dice eso. Pero si hay una diferencia abismal entre obrar
segiin la médxima de una ética de la conviccién, tal como la que ordena
(religiosamente hablando) “el cristiano obra bien y deja el resultado en
manos de Dios”, 0 segin una méxima de la ética de la responsabilidad,
como la que ordena tener en cuenta las consecuencias previsibles de la pro-
pia accién [...]. Cuando las consecuencias de una accién realizada confor-
me a una ética de la conviccién son malas, quien la ejecuté no se siente res-
ponsable de ellas, sino que responsabiliza al mundo, a la estupidez de los
hombres, 0 a la voluntad de Dios que los hizo asi. Quien actda conforme a
una ética de la responsabilidad, por el contrario, toma en cuenta todos los
defectos del hombre medio [...].Se dird siempre que esas consecuencias
son imputables a su accién®.

Las consecuencias y circunstancias son importantes en la vida moral, y no
pueden ser dejadas de lado en la bisqueda de una decision correcta y pruden-
te. Es lo que Aristételes denominaba phrénesis o sabiduria préctica. La ética de
la responsabilidad se fija en las consecuencias, pero también en los principios
y convicciones: una ética que no ponga su atencion en las consecuencias no es
responsable, pero tampoco se puede olvidar que no hay responsabilidad sin
convicciones. Por eso Weber entiende que, en cierto sentido, conviccién y res-
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ponsabilidad pueden ser complementarias, y que puede hablarse de una “con-
viccién responsable”.

Los cuidados paliativos han asumido mds una ética de la conviccién que
una ética de la responsabilidad®. Cicely Saunders, la fundadora de este movi-
miento, tenia rasgos tipicos de la ética de la conviccién, como la idea de que
una fe religiosa resulta necesaria, o al menos es muy importante, para ofertar
buenos cuidados. No es casual que los cuidados paliativos nacieran en muchos
paises desde iniciativas individuales, llevadas a cabo fuera del sistema sanitario
e inspiradas por motivos religiosos. Durante la década de los sesenta Cicely
Saunders recibi6 la influencia del movimiento a favor de los derechos civiles, y
como consecuencia de ello del respeto a las decisiones auténomas de los
pacientes. Asi el movimiento de los cuidados paliativos fue pasando desde una
ética de la conviccion a otra mds respetuosa con los pacientes y, por tanto, mds
atenta a la evaluacion de circunstancias personales y consecuencias.

En nuestro entorno encontramos publicaciones claramente orientadas
hacia la ética de la conviccion®. Es frecuente que los que orientan sus acciones
desde esta ética realicen una objecidn, ya cldsica, sobre la ética de la responsa-
bilidad, acusandola de relativismo, ya que como esta fundamentacién ética no
considera que los principios deontoldgicos sean absolutos y sin excepciones.
Esta es una equivocacién filoséfica, puesto que relativo es opuesto a absoluto
en metafisica pero no en ética. En ética lo opuesto a absoluto es proporciona-
do, y el absolutismo moral se opone al proporcionalismo moral, pero no al
relativismo. La ética de la conviccién es un “absolutismo moral’, y la ética de la
responsabilidad es un “proporcionalismo moral”. La introduccién de la pro-
porcionalidad viene siempre unida al juicio “prudencial”, que revisa los princi-
pios formales y los abre responsablemente hacia a las consecuencias.

La ética clinica es cuestién de razonamiento préictico en pacientes determi-
nados, casos especificos y situaciones unicas. En ética no existen juicios abso-
lutos, porque los juicios morales son juicios sintéticos, de experiencia, en los
que el predicado procede de la experiencia sensible. Nuestras decisiones siem-
pre serdn inciertas, pero si sabemos ponderar las circunstancias de manera
reflexiva llegaremos a lo que Arist6teles denomina juicios prudentes. Asi lo
empiezan a entender gran parte de los seguidores de Cicely Saunders, y sobre
todo en los que aplican los procedimientos de analisis habituales en bioética al
mundo de los cuidados paliativos. Fiona Rasdall y Robin Downie centran su
libro en torno a la idea de la responsabilidad”, y un enfoque similar puede
encontrarse en David Roy y Neil MacDonald*.
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4.2. Principio del doble efecto

Es habitual encontrarnos con referencias continuas a este principio cuando
de trata de argumentar la correccién o incorreccién de la sedacion, incluso en
documentos oficiales de la SECPAL¥. Para mantener un minimo de rigor sobre
el doble efecto hay que responder antes a algunas preguntas: ;en qué contexto
surge?, ;qué es el doble efecto?, y ;por qué en paliativos se recurre tanto a éI?

La doctrina del doble efecto o voluntario indirecto ha sido muy importan-
te en la teologia moral catélica. Sus raices se remontan a Tomds de Aquino y su
famosa discusion acerca de la justificacién moral de matar en defensa propia,
y es intensamente discutido por fildsofos y te6logos morales, sobre todo en los
siglos XVI y XVIL. La Iglesia Cat6lica ha aplicado esta doctrina en la resolucién
de algunos problemas éticos, siendo el uso de morfina para aliviar el dolor el
mas conocido. El acto es la administracién de morfina, y los efectos previsibles
son dos: el alivio del dolor y la depresién del centro respiratorio. ;Se puede jus-
tificar esta acciéon? La doctrina senala cudles son las condiciones -intencién,
simultaneidad, proporcionalidad- que deben darse para determinar la mora-
lidad de una accién cuando de ella puedan derivarse varios efectos, y no todos
son buenos.

No hay una tnica formulacién del doble efecto, sino muchas™. Seguiremos
aqui una de las formulaciones mds clésicas, cuyos elementos son los siguientes:

+ El acto tiene que ser bueno, o al menos indiferente;

* Los efectos buenos y malos se siguen inmediata y simultineamente del
acto. Es decir, que no se puede obtener el bueno por medio del malo
[simultaneidad];

+ Se busca sélo el bueno —aliviar el dolor—y se tolera el malo —la muerte;
[intencionalidad];

+ Tiene que existir cierta proporcién entre el efecto bueno querido y el
malo [proporcionalidad].

Como se puede ver, el doble efecto intenta sefialar qué relacién hay entre el
acto intencional y sus consecuencias, para deducir si éstas pueden ser acepta-
bles. Es lo que se llama un principio de descargo, una manera de introducir las
condiciones reales y la evaluacién de consecuencias en una ética de principios
que, a pesar de su caracter absoluto, no tiene mds remedio que tener en cuen-
ta las circunstancias y consecuencias bajo la forma de este criterio de propor-
cionalidad.
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La formulacién es clara respecto la primera condicién: que el acto sea
bueno o indiferente. Si no fuese asi estariamos hablando de otro tema, de la
relacién medios-fines, o de realizar un acto malo para conseguir un fin bueno.
Vedmoslo con dos ejemplos, el de la morfina y el de la eutanasia. En el primer
caso podemos afirmar que el acto es bueno -alivio del dolor-, y que los efectos
buenos y malos —alivio del dolor y depresién respiratoria- son simultdneos. Es
obvio que el efecto malo es involuntariamente querido, y de aqui la importan-
cia de la intencionalidad, a la que luego volveremos. En el segundo ejemplo, el
de la eutanasia, no se puede desde la doctrina tradicional aplicar el principio
del doble efecto, porque para la escoldstica hay actos “intrinsecamente” malos,
como serfa matar a una persona, de manera que ya no se cumple con la pri-
mera condicién®. Esto es lo que dice la formulacién clésica; otra cosa es que a
la altura del siglo XXI y con el recorrido posterior de la ética podamos asumir,
sin mds, que existan, actos intrinsecamente malos. ;Intrinsecamente malos,
para quién?, ;segiin qué norma?.

Volvamos ahora a la intencionalidad que, segin dice el diccionario de la
Real Academia, es la “determinacion de la voluntad en orden a un fin”, en nues-
tro caso la determinacién hacia el fin correcto, que es el alivio del dolor. La
intencién permite diferenciar entre lo querido y lo permitido, entre -por ejem-
plo- dar un firmaco buscando su efecto curativo y el permitir sus efectos
secundarios. Esto es asi de claro, pero cualquiera que se haya encontrado ante
la cabecera del enfermo terminal sabe de la dificultad que a veces entrana el
“diseccionar” los numerosos elementos psicolégicos que acaban conformando
nuestras intenciones. Timothy Quill, conocido en la literatura por su trabajo
sobre los criterios clinicos del suicidio médico asistido*, publicé en su dia el
caso de Diane. Ella era su paciente desde hacfa ocho afos, y Quill relata de qué
manera habia ido tomando el control de su propia vida: nacida en una familia
de alcohdlicos y con un diagndstico de carcinoma vaginal en juventud, habia
remontado estas situaciones hasta encontrarse en la actualidad con otra enfer-
medad, una leucemia aguda mielomonocitica. Tras un tiempo prudencial
decide junto con su médico y su familia no someterse a més ciclos de quimio-
terapia, rechaza la posibilidad de cuidados paliativos y le pide a Quill barbitd-
ricos con una finalidad que ambos conocen?. ;Cuéles fueron mis verdaderas
intenciones al prescribir esos barbitdricos?, shacer desaparecer el dolor y el
sufrimiento?, shacer mds facil el proceso de la muerte?, ;ayudar a que Diane
pusiese fin a su vida?, ;ofrecerle la posibilidad de la muerte en ese proceso con-
junto?*. En definitiva, por mds que todos busquemos el alivio de los sintomas,
no estd de mds tener presente que la intencionalidad puede ser compleja, com-
pulsiva, ambigua y algunas veces contradictoria.
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Apliquemos lo dicho al tema de la sedacién. Si hablamos de la sedacién ter-
minal o sedacién en la agonia, no tiene mucho sentido acudir al doble efecto,
porque el conflicto no es tanto entre la desaparicion del sintoma y la muerte,
sino entre la desaparicion de éste y la pérdida de la conciencia®. Afirmar que la
sedacion en la agonia puede precipitar la muerte de un paciente que se esta
muriendo no es sino una tautologia. De hecho, la supervivencia de los pacien-
tes una vez iniciada la sedacién es de 2,5 a 3,5 dias***'. Ahora bien, esta es una
situacion clinica en la que tenemos que dar razones para justificar la elimina-
cién de la conciencia de una persona, y que por ello sélo debe plantearse tras
el fracaso de la aplicacion correcta de las medidas habituales, y ante sintomas
refractarios que inciden gravemente en la calidad de vida del paciente.

La sedacién no significa ningin cambio de actitud respecto al control de
sintomas fisicos o psiquicos, que es el objeto primario de la intervencién palia-
tiva, pero si de los medios utilizados para conseguir ese control, y la correccién
ética requiere que se cumplan las condiciones derivadas de los principios de no
maleficencia y autonomia, condiciones que abordaremos mds adelante.

En el caso de la sedacién paliativa, la que se efectdia en un paciente con
enfermedad avanzada o terminal, el conflicto de valores puede ser distinto.
Aqui es donde puede tener sentido la discusion acerca de si este procedimien-
to es, 0 no, una eutanasia activa. Para analizar esta distincidn es necesario acu-
dir a otros conceptos que desarrollamos a continuacion.

4.3. Matar v. dejar morir

La sedacién paliativa, aquella que se efectda en un enfermo con enferme-
dad avanzada o terminal, y por ello con una expectativa de supervivencia
mayor, es la que se puede confundir con la eutanasia. Trataré de explicar que
este tipo de sedacidon no estd exenta de problemas, pero no es sinénimo de
eutanasia.

El término eutanasia debe reservarse exclusivamente para designar aquellos
actos que tienen por objeto terminar deliberadamente con la vida de un
paciente con enfermedad terminal o irreversible, que padece sufrimientos que
él vive como intolerables, y a peticién expresa, voluntaria y reiterada de éste. En
esta definicién aparece lo que en el mundo del derecho se denominan triple
juicio: de motivos -razones humanitarias o piadosas-, de irreversibilidad del
estado y de calidad de vida personal®.
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También encontramos los elementos (tabla 2) que caracterizan, exacta-
mente, aquello que denota el término eutanasia:

a) Una situacién biolégica concreta, bien de terminalidad o bien de incu-
rabilidad, sin que sea necesario que los dos elementos se den al mismo
tiempo. Por ejemplo, en un enfermo oncoldgico terminal encontramos
los dos, pero no ocurre asi en un tetrapléjico, cuya patologia es irrever-
sible, pero con una expectativa de vida que no permite su categoriza-
cién como terminal;

b) Una persona auténoma, es decir, capaz de tomar decisiones y compe-
tente para hacerlo, que vive su situacién como insoportable, haciendo
su propio juicio de calidad de vida, y que por ello realiza peticiones
expresas, reiteradas y mantenidas para finalizar con su vida;

¢) Una accién o cooperacion “necesaria” y “suficiente” de un tercero que
ocasiona la muerte del paciente; es lo que se denomina causalidad.

Tabla 2. Eutanasia: Elementos

ELEMENTOS QUE CONFIGURAN LA EUTANASIA

« ENFERMEDAD terminal o irreversible
+ Sujeto que SUFRE graves padecimientos
* PETICION reiterada, expresa y mantenida

+ Un tercero que, movido por un sentimiento de compasién, efectiia una
ACCION QUE CONDUCE A LA MUERTE
(cooperacidn activa con actos necesarios a la muerte de otro)

ACTO TRANSITIVO + CAUSALIDAD

Todo lo que no se cifia estrictamente a esta definicion serd otra cosa, homi-
cidio —en el que no existe ninguna peticién expresa por parte de nadie—, reti-
rada de medidas de soporte vital, etc., pero no eutanasia, y por lo tanto no
deberia llamarse asi”’. Denominar eutanasia a otra cosa, ademds de ser erroneo
conceptualmente hablando, complica el debate y no aporta los tan necesarios
elementos racionales para el andlisis***. Por tanto, entendemos aqui por euta-
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nasia lo que habitualmente se denomina eutanasia activa directa. ;Por qué se
habla entonces de tantos tipos de eutanasia? Creo que la razén se encuentra en
que se ha utilizado es palabra para denotar todas aquellas situaciones en las que
de las acciones o de las omisiones del profesional de la sanidad “parece” seguir-
se la muerte de un paciente, y subrayo el “parece” porque precisamente el pro-
blema estriba en cdmo se establecen las relaciones de causalidad. Si un pacien-
te tiene una esclerosis lateral amiotréfica en fase tan avanzada que requiere un
respirador porque sus musculos ya no son capaces de movilizar el aire, y el pro-
fesional decide conjuntamente con él no poner ese respirador, se habla impro-
piamente de eutanasia “pasiva”. En realidad estamos ante el problema ético de
no aplicacion de técnicas de mantenimiento, que no de curacién, en una situa-
cién en la que la medicina sélo puede retrasar el momento de la muerte. Es una
clara limitacion del esfuerzo terapéutico a peticién del paciente, situacion
sobre la que se ha pronunciado incluso nuestro Tribunal Constitucional cuan-
do afirma el derecho del paciente a rechazar tratamientos médicos. Acto segui-
do advierte que éste forma parte, nada menos, que del derecho fundamental a
la integridad fisica (art. 15 CE), interpretado en el sentido de garantia de
indemnidad frente a cualquier intromisién en nuestro cuerpo que no desee-
mos consentir*.

A los profesionales de la sanidad les puede parecer, intuitivamente, que no
poner el respirador es “la” causa de la muerte, pero no es asi, no hay una sola
causa, pues existe otra, concomitante en el tiempo e irreversible -la ELA en fase
muy avanzada- que llevard indefectiblemente al paciente a la muerte”. Por el
contrario, en el caso de una tetraplejia sin otra patologia afiadida, encontramos
la causa irreversible (no podemos modificar la enfermedad), pero en ese
momento no actiia concomitantemente llevando al paciente a la muerte como
ocurre en la insuficiencia respiratoria de la ELA. En el paciente con esclerosis
mi accién —quitar el respirador- o mi omisién -no ponerlo-, “deja morir” al
paciente, pero en el parapléjico s6lo mis acciones u omisiones pueden conlle-
var la muerte del sujeto, y por tanto “matan”. Tanto es asi que el primer caso no
es constitutivo de delito en nuestro ordenamiento juridico, mientras que el
segundo caeria dentro de la colaboracién o “acto necesario” ala muerte de otro
que especifica el articulo 143.4 del c6digo penal, y cuyo ejemplo paradigmati-
co en Espafa se encuentra en el caso de Ramoén Sanpedro, cuya muerte se
debid a que otra persona puso a su alcance el vaso con cianuro, “acto necesa-
rio” para finalizar con su vida (tabla 3).
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Tabla 3: Art. 143 del CP y sus consecuencias

ARTICULO 143

. El que INDUZCA AL SUICIDIO
serd castigado con pena de prisién
de 4 a 8 afios.

. Se impondré la pena de prisién de 2
a 5 anos al que COOPERE CON
ACTOS NECESARIOS al suicidio
de una persona.

. Sera castigado con la pena de prisién
de 6 a 10 afos si la cooperacion lle-
gare hasta el punto de EJECUTAR la
muerte.

. El que causare o cooperare ACTIVA-
MENTE con actos necesarios a la
muerte de otro,

* por la PETICION seria y expresa
de éste,

* en el caso de que la victima
sufriera  una ENFERMEDAD
grave que hubiera conducido
necesariamente a su muerte,

* 0 que produjera graves PADECI-
MIENTOS permanentes y difici-
les de soportar, serd castigado con
la pena inferior en uno o dos gra-
dos a las sefialadas en los nime-
ros 2 y 3 de este articulo.

CONSECUENCIAS

SE PENALIZA: La induccién al
suicidio, la cooperacién simple y la
cooperacion que llegue a ejecutar la
muerte.

NO SON PUNIBLES: Las omisiones
de auxilio o tratamiento que no sean
susceptibles de ser calificadas como
causa 0 como cooperacién activa,
siempre que medien DOS REQUI-
SITOS:

1. OBJETIVO: enfermedad
2. SUBJETIVO: peticién del paciente
El Cédigo Penal

1. Destipifica la llamada eutanasia
“pasiva e indirecta”, puesto que
requiere conductas activas y
directas.

2. Tipifica la eutanasia “activa’, pero
de forma muy atenuada.

3. Rebaja la pena de homicidio con-
sentido respecto del homicidio
simple del articulo 138.

Esto nos permite hacer al menos dos afirmaciones. Primera, que la limita-
cién del esfuerzo terapéutico —caso de la ELA vy el respirador- no es eutanasia,
lo que no significa que deje por ello de ser un serio problema moral. Si se rea-
liza cuando no hay indicacién estamos ante una malapraxis, y si no se realiza
existiendo indicacién para ello, nos situamos en el ensafiamiento terapéutico,
que también es malapraxis (tabla 4).
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Tabla 4: Limitacion del esfuerzo terapéutico

SI ESTA INDICADA SI ES EL RESULTADO DE
(No maleficencia) UNA ELECCION (Autonomia)

+ Eselresultado de un uso responsable | + Aparece en dos tipos de situaciones
de la tecnologia clinicas

+ Significa no poner o retirar aquello a) Irreversibles y graves

que sélo prolonga un proceso de b) Episodios agudos intercurrentes
muerte: CAUSALIDAD en enfermedades crénicas

+ Laterminologfa tradicional —eutana- | * La evolucién de la enfermedad lleva
sia “pasiva’- es lo que confunde el al sujeto a la muerte: CAUSALIDAD

debate » Decisiones sobre su CALIDAD DE

VIDA

Segunda, que en la sedacién paliativa estamos ante una situacién similar a
la de la esclerosis lateral amiotrofica, pues hay otra causa irreversible y que
actda de forma concomitante, que no es sino la enfermedad avanzada o termi-
nal, razén por la que podemos categorizarla como “dejar morir”. Ahora bien,
como ya deciamos en el caso de la limitacion del esfuerzo terapéutico, que no
sea “matar” no significa que no estemos, de nuevo, ante un grave problema
moral, el de hacer desaparecer la conciencia, que es lo mismo que decir que
desaparecen las capacidades psicologicas necesarias para el conocimiento sub-
jetivo de nosotros mismos, de los propios contenidos mentales, y de nuestra
capacidad de relacién con el entorno.

5. Aplicacién
5.1. Sedacién en la agonia: Carcinoma géstrico

Este caso describe la situacion de un paciente con un prondstico de vida de
1 6 2 dias. La clinica nos proporciona datos suficientes para hacer esta afirma-
cién. No obstante puede resultar muy dificil pronosticar el exitus de los enfer-
mos, por lo es importante que ademads de la experiencia clinica exista algin
apoyo mds objetivo, como datos de laboratorio®, o también indices prondsti-
cos convenientemente validados®.
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Deciamos que en la sedacién en la agonia no tiene sentido ni es necesario
acudir al doble efecto, puesto que el paciente ya estd muriendo, y el conflicto se
produce entre el alivio del sintoma y la desaparicién de la conciencia. Ahora
bien, que para que el juicio ético sea correcto se deben tener en cuenta una
serie de circunstancias y condiciones que garanticen tanto una préctica clini-
ca indicada como el méximo respeto a la autonomia de las personas. Las pri-
meras se derivan del principio de no maleficencia, y obligan a utilizar todos
los recursos disponibles para detectar complicaciones que pueden conllevar
una sedacién mal indicada®. Es necesario realizar una préctica clinica correc-
ta, lo que implica tener especial cuidado en no confundir un sintoma de dificil
control con un sintoma refractario al tratamiento v, si es necesario, consultar
con otro especialista, pues la experiencia clinica muestra que muchos de estos
enfermos pueden alcanzar un control sintomdtico aceptable cuando son valo-
rados por otros especialistas®. Esto es lo que hicieron tanto la médico de aten-
cién primaria que pidi6 ayuda al paliativista, como éste ultimo cuando antes
de sedar traslad¢ al paciente a su unidad para utilizar todos los recursos dis-
ponibles.

Hay otro tipo de condiciones, aquellas que hacen posible el respeto del
derecho a la autodeterminacién del paciente, posibilitando que éste pueda
tomar sus propias decisiones. En principio y como norma es necesario el con-
sentimiento explicito del paciente. En estas situaciones el consentimiento no
puede ser delegado, tal y como se asume en la definiciéon de la sedacion termi-
nal. Es cierto que a veces son las caracteristicas mentales del enfermo que retine
condiciones para ser sedado las que no permiten que éste interprete la infor-
macién, ni que otorgue su consentimiento explicito. Ahora bien, salvo situa-
ciones de urgencia o de desconocimiento previo del paciente, se deberia haber
planteado previamente esta posibilidad en el proceso comunicativo que toda
relacién terapéutica exige, tal y como se ve en el caso clinico presentado.

Para hacer efectivo el proceso de consentimiento hay que garantizar una
informacién adecuada, que sea comprensible, y que permita al paciente tomar
una decisién voluntaria, sin coaccién ni manipulacién por parte de los profe-
sionales de la salud®>®. Un estdndar minimo de informacién ha de contemplar:

+ El nivel de sedacién que se persigue (ligera, profunda) y el tipo (reversi-
ble o irreversible);

+ Las razones técnicas que sustentan este tipo de intervencién (p.ej. la
hemorragia masiva de dificil control, la disnea progresiva, crisis convul-
sivas, delirium, etc.).
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Salvo que el paciente sea incapaz, o no esté en condiciones de interpretar la
informacién, o nos encontremos ante situaciones que requieran una interven-
cién urgente, no debe tomarse una decisién de este tipo sin la autorizacién
explicita del paciente y la comunicacién a los familiares y/o allegados que él
senale. Nunca deben darse por supuestos los deseos del paciente sin explorar-
los previamente. Sélo en casos excepcionales se puede plantear la sedacién ter-
minal del paciente sin su consentimiento explicito, como es el caso de pacien-
tes terminales mal informados, con mecanismos de negacién instaurados, con
un prondstico de vida muy corto, y en el que por sus sintomas esté claramen-
te indicada la sedacion.

En este caso clinico se cumplieron todos los requisitos, si bien es cierto que
el hecho de que fuese el propio paciente el que pidiese la sedacién facilit6 el
proceso de consentimiento, pero adn asi los profesionales sanitarios implica-
dos actuaron con gran prudencia ética, puesto que ademds de este requisito
buscaron en todo momento cumplir con las condiciones de no maleficencia.

5.2. Sedacion paliativa por causas fisicas: Adenocarcinoma de prostata

El paciente de este caso nunca habia pensado en la posibilidad de la seda-
cién, y convivia relativamente bien con su enfermedad. La rapidez y gravedad
de su deterioro obliga a los profesionales a plantearse si estd indicado trans-
fundir cada cinco dias a un paciente cuando no se encuentra el origen del san-
grado, y el adenocarcinoma estd ya tan diseminado. Una diferencia respecto del
caso anterior es que el prondstico de supervivencia del enfermo es mayor.

La agravacién de la disnea, cada vez peor tolerada, lleva al profesional a ini-
ciar el proceso comunicativo con el paciente, en el que llegan a algunas deter-
minaciones: no poner mds transfusiones y sedar para controlar el sintoma. La
sedacion paliativa del paciente ante sintomas fisicos refractarios no controla-
bles, generalmente en situaciones muy avanzadas, se puede analizar desde la
perspectiva del mal menor*. Sin lugar a dudas se definiria el bien como la posi-
bilidad de mantener la conciencia licida del paciente al tiempo que controla-
mos sus sintomas, y con ello su calidad de vida. Ante la imposibilidad técnica
de conseguir ese control, se opta por una accién que no es en si misma un bien,
pero es lo que parece mejor a la vista de las circunstancias. S6lo una ética de la
responsabilidad estd abierta a la evaluacion de consecuencias, y por ello a rea-
lizar excepciones que deben ser justificadas individualmente, caso a caso®.

También podemos hacer el andlisis desde el principio del doble efecto, que
puede ser aplicado porque, segin analizamos previamente, tipificamos la
situacién como un “dejar morir”, por lo que se cumple la primera condicién.
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Ademds, el efecto bueno (control del sintoma) y el malo son simultdneos
(sposible acortamiento de la vida?); se busca sélo el bueno, y hay una clara pro-
porcionalidad entre los dos efectos, proporcionalidad que se ve a poco que se
evalde la clinica y el prondstico vital del paciente.

5.3. Sedacion paliativa por causas psicolégicas: Neoplasia pulmonar

El caso de este paciente es paradigmdtico, ya que nos sitia ante una perso-
na con un gran sufrimiento psiquico, siendo éste el motivo que le hace pedir
insistentemente la sedacion, accién ésta que s6lo debe plantearse cuando han
fracasado el resto de los medios utilizados para su control*.

El concepto de sufrimiento emocional o distrés psicologico es complejo y
dificil de operativizar, pues engloba aspectos cognitivos, afectivos y comporta-
mentales”. Se caracteriza por la sensacién que tiene el individuo de sentirse
amenazado en la integridad de su persona, por el sentimiento de falta de con-
trol sobre dicha amenaza, y por el agotamiento de los recursos personales y psi-
cosociales que le permitirfan afrontar esa amenaza. Engloba también el con-
cepto de angustia, respuesta especificamente humana ante la percepcién de
amenaza de muerte, que puede poner en entredicho el sistema de valores
morales que dan significado a una vida*.

Cuando el balance entre la percepciéon de amenaza y los recursos sicoldgi-
cos disponibles para afrontarla no es adecuado, aparece la experiencia moral de
sufrimiento o angustia vital continuada, muy conectada a la vivencia de vulne-
rabilidad®”. Una préctica clinica correcta nos obliga a revisar varios pasos:

1. Detectar y evaluar el sufrimiento mediante algin instrumento clinico
que no sea invasivo, y que sea sencillo, facil, rapido de administrar y
pueda utilizarse repetidamente sin pérdida de fiabilidad®;

2. Discriminar si la angustia es una respuesta de escape ante una situacién
que se vivencia como aversiva, o una respuesta de evitacion ante algo
que se prevé que vendrd, pero que todavia no se conoce®';

3. Averiguar qué sintomas concretos, biol6gicos o psicosociales, son los
que el enfermo percibe como una amenaza importante para su integri-
dad;

4. Siestamos ante una respuesta de evitacion, detectar y tratar los miedos
y preocupaciones del paciente, y realizar una reestructuracién cogniti-
va realista;
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5. Utilizar los medios terapéuticos disponibles para facilitar la adaptacién
a la situacién estresante; detectar y potenciar los propios recursos del
paciente con el fin de disminuir o eliminar su sensacién de impotencia®.

Ante una situacién de tanta fragilidad personal como la del sufrimiento
que se relata en el caso clinico, puede surgir la duda acerca de la autonomia
moral, y si bien hay que decir que una experiencia como ésta no conlleva nece-
sariamente la pérdida de la autonomia, si que es cierto que se debe cuidar ain
mids el proceso de relacion con el paciente, de evaluacion de sus capacidades y
de deteccion de alguna patologia que pueda limitar su competencia para deci-
dir. Es conveniente:

1. Revisar con el paciente la informacién dada y su comprensién, que es lo
que le permitird un acercamiento mds real de su situacion;

2. Explorar su capacidad para decidir, lo que exige unos requisitos mini-
mos: la habilidad para comprender la informacién que se le ha trans-
mitido en el proceso comunicativo y también la de entender la situacién
de su enfermedad, su posible evolucién, las alternativas de tratamiento,
y las consecuencias de su decisién;

3. Descartar la existencia de patologia psicoldgica asociada que limite la
competencia (p. ej: la tristeza reactiva no anula la competencia para
tomar una decision, pero si lo haria una depresién);

La sedacién por causas psicoldgicas plantea mds dificultades de orden ético,
entre otras razones porque la refractariedad de un sintoma fisico es mds facil
de medir y objetivar que el concepto de sufrimiento emocional, que depende
en mayor medida de las subjetividades, actitudes ante la vida y capacidades de
cada sujeto.

6. Conclusiones

A lo largo de este texto hemos ido realizando una diseccion del problema
ético de la sedacion profunda e irreversible. Todos los factores reseiados con-
tribuyen a que el debate en paliativos se haya planteado alrededor de la seda-
cién irreversible es, o no, eutanasia. Los argumentos dados nos llevan a la afir-
macién de que el problema de la sedacién no es el mismo que el problema de
la eutanasia, pero quiero sefialar de nuevo que no por ello deja de ser un grave
problema moral.
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Tabla 5: Progresion de medidas para combatir el sufrimiento. Modificada

de Barbero y Camell
Objetivo Mal menor que Objetivo
Primario asume Final
1. Intervencién Control del dolor y | Ninguno: Aliviar el
paliativa habitual: | otros sintomas y el conocimiento de | sufrimiento
Escala analgésica + | situaciones que los opioides ha
soporte emocional, | preocupen al hecho que
+ reduccién de paciente précticamente
amenaza + desaparezca el
incremento de riesgo de acelerar
recursos etc. la muerte por
depresion
respiratoria
2. Sedacién Control del dolor y | Desaparicién dela | Terminar
profunday otros sintomas y conciencia: vida definitivamente
permanente situaciones que CONSCIENTE con el
*Enlaagonfa | preocupen al * Acortamiento de | sufrimiento
« Paliativa paciente la vida
3. Suicidio Control del dolory | Desaparicién dela | Terminar
médicamente otros sintomas y vida BIOLOGICA | definitivamente
asistidoy situaciones que con el
eutanasia (activa, preocupen al sufrimiento
directa y paciente
voluntaria)

En la tabla 5, modificada de la que en su dia publicaron Barbero y Camell,
puede verse lo que quiero decir. Los profesionales de la sanidad nos hemos pre-
ocupado mucho mds por la desaparicién de la vida bioldgica que por la desa-
paricion de la conciencia, y para ello basta recordar con qué rapidez y frecuen-
cia se tomaban estas decisiones, generalmente por parte de los anestesistas, que
avisaban a la familia de que “iban a dormir” al paciente, con objeto de que se
despidieran de él. El contexto de los paliativos ha modificado, afortunadamen-
te, la manera y forma de proceder a la sedacién, asi como un mejor uso de los
farmacos y dosis empleados. S6lo un escrupuloso respeto de las indicaciones
médicas y de la autonomia podr4 justificar esta practica como lo que realmen-
te debe ser, un “mal menor”, asumido desde una ética de la responsabilidad,
cuando el resto de las posibilidades de intervencién no han dado resultado.
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4. APORTACIONES
DE LOS PARTICIPANTES
EN EL SEMINARIO




El orden de presentacién de las diferentes aportaciones de los participantes
en el seminario es de exclusiva responsabilidad del moderador, asi como el
hecho de destacar como titulo de cada aportacién alguna frase del propio texto
que le ha parecido particularmente relevante dentro de su visién personal glo-
bal de la totalidad de los trabajos recibidos.

El moderador es consciente de que se trata de una decisién discutible y
arriesgada, mds intuitiva que ldgica, susceptible de traicionar sin desearlo, el
mensaje de cada autor vy solicita, desde este momento, si asi fuera en algin
caso, su indulgencia y comprension.
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4.1

Me preocupa que al defender el derecho a la sedacion final definitiva, lo
hagamos de tal forma que contribuya a fortalecer el miedo al sufrimiento y,
como derivada, la intolerancia de cualquier situacién que nos pueda parecer
dolorosa. Porque entonces podemos legitimar socialmente actuaciones que
obedezcan mds a una cultura de anestesia que a una cultura de dignidad en
el vivir.

Milagros Pérez Oliva

El uso de la sedacién al final de la vida debe abordarse en todo caso con una
extrema prudencia y evaluando muy cuidadosamente cada caso. Me parece
bien que se intente llegar a un consenso sobre el planteamiento general mas
idéneo, porque eso significa que hemos meditado sobre el problema y también
sobre las implicaciones éticas de una decisién tan importante como ésta. Pero
me preocupa que, en aras a tipificar un protocolo aceptable con carécter gene-
ral, contribuyamos a consolidar determinados conceptos sobre el final de la
vida y el sufrimiento que me preocupan. Es evidente que el objetivo principal
de la sedacion es evitar el sufrimiento. Pero ;quién define el sufrimiento? Y
sdesde qué posicion se hace? Yo he tenido que tomar la decisién de autorizar
una sedacién en un familiar muy préximo a mi en un proceso terminal vege-
tativo, y al final, pese a haber actuado siempre en aras a su bienestar, me quedé
la duda de si realmente él lo hubiera querido. Porque una cosa es pensar en la
muerte o en la discapacidad desde la 6ptica del familiar, o cuando la perspec-
tiva de morir o de quedar invalido es algo lejano e incierto, a pensar en ello
cuando es un dato cierto y préximo de la vida propia. Si me quedan dos meses
de vida, es lo dnico que me queda. Y entonces, tal vez algunas de las carencias
que ahora me parecen insoportables, no me lo parezcan tanto. Estando inmo-
vilizada en una cama en fase terminal, tal vez me importe menos el dolor que
la oportunidad de ver una vez mds a mis hijos. Creo que la valoracién de qué
es aceptable para uno mismo depende de los valores de cada uno y de la cir-
cunstancia concreta del momento.

Por otra parte, me preocupa que con la defensa del derecho a la sedacién
final en aras a no sufrir, estemos contribuyendo a consolidar una tendencia
cultural que me parece perniciosa: la negacién total del dolor. No defenderé
jamads el sufrimiento como expiacién de nada. No es eso. Pero el dolor forma
parte de la vida. El dolor fisico y el dolor psicolégico, como el que sufrimos
cuando perdemos a alguien querido. Una de las situaciones que justificarfan la
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sedacién final definitiva seria la existencia de un dolor psicoldgico insoporta-
ble. Pero aparte de que el concepto insoportable, como ya he dicho, puede ser
muy relativo, me preocupa que, al defender este derecho, lo hagamos de tal
forma que contribuya a fortalecer el miedo al sufrimiento y, como derivada, la
intolerancia de cualquier situaciéon que nos pueda parecer dolorosa. Porque
entonces podemos legitimar socialmente actuaciones que obedezcan mds a
una cultura de la anestesia que a una cultura de la dignidad en el vivir. Hasta
el ultimo suspiro.

4.2

Uno de los problemas actuales de los cuidados paliativos —y por qué no
decirlo— también de la sociedad en su conjunto es el planteamiento de la
“tolerancia cero” a la experiencia de sufrimiento.

Javier Barbero
Sedacién y sufrimiento

Muerte, sufrimiento y sedacién' se vinculan como tres vértices potencial-
mente presentes en la realidad de los cuidados paliativos, conformando un
tridngulo en el que la longitud y fortaleza de los lados dependerd de multiples
variables.

Ya la relacién entre muerte y sufrimiento es compleja. Cuando un paciente
es diagnosticado de cdncer, simplemente el atisbo cognitivo de la posibilidad
real de muerte cercana suele convertirse en un desencadenante de la experien-
cia de sufrimiento. Por otro lado, el empecinamiento en vencer a la muerte en
un enfermo terminal bien diagnosticado —lo conocido como obstinacién o
encarnizamiento terapéuticos- también se convierte en fuente de sufrimiento.
Dicho de otro modo, la amenaza de muerte suele generar sufrimiento y, en
ocasiones, del mismo calibre que el causado por el denodado e infructuoso
esfuerzo por vencerla.

La sedacién es una manera de acabar con el sufrimiento. También la muer-
te. De hecho, tanto una como otra se convierten en sus mds radicales enemi-
gos. Sedacion y muerte se vinculan de este modo en una extrana fraternidad

! Por sedacion me referiré en estas reflexiones a aquella anulaciéon farmacoldgica de la conciencia que se
entiende como primaria, profunda y —en su intencion- irreversible y para la situacién de enfermedad avanzada-
terminal.
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que tiene, si no como objetivo, al menos como consecuencia deseada la elimi-
nacién de la experiencia de sufrimiento.

Sin embargo —y esto es obvio- sedar no es lo mismo que morir; de hecho,
mencionar los dos vocablos tienen un referente simbélico de muy distinto
calado, tanto entre profesionales, como en la poblacién general. No se suele
discutir demasiado la legitimidad del que demanda entrar en un sueno “pro-
fundo y permanente” y si se suele cuestionar la peticién deliberada de termi-
nar con la vida de uno mismo, por muy compasivo que sea el motivo del que
lo reclama. Desde el punto de vista psicolégico, por tanto, no parece equiva-
lente solicitar la sedacién que la muerte y probablemente —no puedo detener-
me a justificarlo- tampoco en sentido estricto exista esa equivalencia desde el
punto de vista moral, aunque sé6lo sea por el hecho de que con la sedacién se
termina con la vida consciente, pero no con la vida biolégica y, ademds, en este
caso la muerte, aunque prevista, no es pretendida. Ahora bien, sin embargo
esas dos acciones siguen teniendo mucho en comun. Veamos...

Una de las caracteristicas de la condicién humana es la conciencia. Este
polisémico término contiene, al menos, dos vertientes, una psicoldgica y otra
moral, que no en vano estan entrelazadas. Desde el punto de vista psicoldgico,
alude al conocimiento del saber propio, es decir, a la conciencia refleja, aunque
también hace referencia a la conciencia en cuanto sensorio, en cuanto a estar
alerta. Desde el punto de vista moral, el hombre es el tinico animal para el que
el hecho de pertenecer a su especie le lleva a poder tener conciencia de si mismo
como sujeto capaz de decidir y de poder desarrollar una tarea moral, precisa-
mente la de vivir mds o menos humanamente. En este ultimo sentido, de
hecho, solemos oir expresiones que hablan de la “deshumanizacién” de ciertos
profesionales o de que tal persona es “muy humana” o que se ha convertido,
inclusive en “inhumana” No es extrafio que de esta ultima se pueda decir,
curiosamente, que “no tiene conciencia”.

La responsabilidad es un concepto moral. Responsable es aquél que “res-
ponde”, que ofrece una respuesta ante la realidad que tiene delante. Para ser
responsable se necesita, como poco, estar conectado con la realidad, tomar
conciencia de ella, apropiarse de la realidad conscientemente. En suma, la con-
ciencia, en su doble sentido, es una condicién idiosincrasica —patognoméni-
ca, dirfan algunos- del hecho de ser realmente hombre, con lo que su anula-
cidn, en principio, des-humanizay puede por lo menos despertar interrogantes
acerca del mantenimiento de la misma condicién humana. Cuando esta situa-
cién de anulacién se da y de manera permanente, al menos nos legitima para
formularnos la pregunta.
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Lo que hay de fondo es la pregunta de qué hacer con la experiencia de sufri-
miento del ser humano cuando éste se encuentra al final de la vida y si se puede
legitimar la anulacién de la conciencia como una manera de luchar contra ella.

Podriamos decir que el sufrimiento se sitda ante el ser humano con tres
posibles alternativas de respuesta:

+ Experiencia operativizable como problema que queremos solventar. La
estrategia serd la de resolucion de problemas. Por ejemplo, cuando apa-
rece un sintoma doloroso intenso y perdurable de dificil control.

+ Experiencia que surge no del ambito del problema, sino desde el encua-
dre del misterio, que podriamos decir que forma parte de la condicién
humana, de por si limitada y sin respuesta a todas las situaciones. Es la
que esta detrds, por ejemplo, de la pregunta “;por qué me ha tocado este
cancer a mi y a los 37 anos?” La estrategia consistird en acomparfiar esa
experiencia de sufrimiento; no lo podrés eliminar en toda su intensidad
y frecuencia, pero tu objetivo entonces sera el convertirla en una expe-
riencia soportable.

+ Experiencia que desborda toda capacidad de contencién por los medios
habituales (de resolucién de problemas y/o de acompanamiento) y cuya
intensidad y dafo s6lo pueden ser abordados desde la anulacién o extin-
cién de esa conciencia que vivencia esa experiencia. Un ejemplo seria la
presencia muy intensa y continuada de sintomas refractarios o de la cono-
cida como “angustia existencial”. Aqui es donde podria encuadrarse, como
mal menor y desde la posicion de ultimo recurso tanto la
sedacién como la eutanasia o el suicidio médicamente asistido.

En mi experiencia, uno de los problemas actuales de los cuidados paliativos
y —por qué no decirlo— también de la sociedad en su conjunto es el plantea-
miento de “tolerancia cero” a la experiencia de sufrimiento; es como si quisié-
ramos vivir en una burbuja que no tiene nada que ver con la propia condicién
humana, tan llena de limites y frustraciones. El afirmar que existir significa
—también- sufrir, no significa dar por buena la experiencia de sufrimiento, no
significa promover la resignacién como estrategia de choque frente al mismo
ni, por tanto, afirmar su bondad moral. Significa, simple y llanamente, partir
de la realidad para poder intervenir en ella.

Los profesionales de la salud hemos sido entrenados desde la dialéctica del
problema — resolucién de problemas, pero en nuestra formacién normalmen-
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te no se han introducido las estrategias para poder acompafiar aquello que no
podemos resolver. La experiencia clinica nos dice que en muchas ocasiones, los
enfermos avanzados nos demandan presencia significativa ante las preguntas
sin respuesta o —simple y llanamente- que puedan compartir con nosotros sus
preguntas sin percibir que huimos ante la profundidad y densidad de las mis-
mas. Desafortunadamente, aquellas iniciativas que de manera sutil pero peli-
grosamente real focalizan su actuacién en la conocida como medicalizacién
del sufrimiento, suelen hacer un flaco favor a muchos pacientes. Paradéjica-
mente, la persecucién de un “Hospital sin Sufrimiento” puede convertirse en
una amenaza para aquellos que prefieren “vivir el morir’, aun a sabiendas de la
parte de sufrimiento no querido que inevitablemente van a tener que soportar
por ello.

La tendencia a utilizar la sedacién de manera mds habitual en cuidados
paliativos, ante el principio de “tolerancia cero” al sufrimiento, puede ser un
indicador més de la tendencia cada vez mds presente a conformar una “socie-
dad anestesiada”. El médico seda, induce la pérdida de conciencia liicida con
farmacos para conseguir que el enfermo no perciba los signos y sintomas, las
situaciones que le puedan generar un importante sufrimiento. Los politicos
sedan, inducen la pérdida de conciencia critica con estrategias de informacién
o publicidad engafiosas para conseguir que el ciudadano no perciba los frau-
des, mentiras, clientelismos que podrian generarle un importante sufrimiento
y —quizds en ese caso- la posibilidad de cambiar de actitud de respuesta o —sim-
plemente- de voto.

El sistema social es bastante proclive a fomentar en los ciudadanos con-
ductas de evitacion y de escape que disminuyan la conciencia critica y por tanto
la rebelién consciente ante el propio sistema. No es casualidad que la realidad
molesta, hiriente (el anciano deteriorado, el enfermo psiquidtrico, el enfermo
oncoldgico terminal, el paciente de Sida, etc.), tienda a ser escondida en Insti-
tuciones en vez de intentar integrarla en la red comunitaria habitual y norma-
lizada. Eso si, para lavar temporalmente la conciencia, propiciamos, p.ej.,
un voluntariado sumiso y obediente, asistencialista —solidaridad de diseiio—
que maquille las aristas feas de la propia realidad. Se trata, en definitiva, de ir
disminuyendo la toma de conciencia de la realidad para ir asi perdiendo la
conciencia critica ante la misma.

Quisiera terminar diciendo que acepto éticamente sin dificultad la alterna-
tiva de la sedacién como estrategia excepcional —que no normativa y de elec-
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cién primera- frente a determinadas experiencias de sufrimiento, siempre y
cuando esté indicada y haya sido —en principio- elegida por el paciente. Como
es conocido, las excepciones, tanto en clinica como en bioética, tienen sus con-
diciones y creo que éstas deberian ser debidamente ajustadas dado que, a
mayor radicalidad de la medida (y dejar sin conciencia de manera irreversible
es una medida muy radical) mayor necesidad de garantias éticas y técnicas. No
hay que olvidar que el hecho de privar de la conciencia de modo irreversible
estd siendo un acto, en principio, maleficente que, por tanto habré de ser debi-
damente justificado y del que habré que cargar con la prueba.

La experiencia de sufrimiento se convierte en un ineludible imperativo
moral para el profesional de cuidados paliativos. En ocasiones, se tratard de
sedar...

4.3

Si, en el marco de nuestra cultura hedonista, profesionales y familia pro-
yectamos en el enfermo nuestro sufrimiento, podemos estar tentados de sedar
de una manera un tanto indiscriminada. En aras de garantizar lo que malen-
tendemos como beneficencia anulamos la autonomia del paciente.

Maria Nabal
Introduccién

La fundacién Victor Grifols i Lucas mediante el seminario “Etica y sedacién
al final de la vida” ha reunido a diferentes profesionales en un foro multidisci-
plinar muy enriquecedor. El desarrollo de las dos ponencias iniciales ha per-
mitido centrar adecuadamente el tema desde Gpticas diferentes.

Sedacion en la agonia y sedacién paliativa

La traduccion literal del término inglés “terminal sedation” nos ha llevado
a hablar de sedacién terminal confundiendo bajo esta denominacién diversos
procesos terapéuticos en las postrimerias de la vida.

Bajo el apelativo de “sedacién en la agonia” queda reflejada la utilizacion de
farmacos con la intencién de producir una disminucién mas o menos pro-
funda e irreversible de la conciencia con la finalidad de aliviar un sufrimiento
fisico o emocional durante las tltimas horas / dias de vida. Ello se produce con
el consentimiento explicito, implicito o delegado del paciente.
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La “sedacion paliativa” la entiendo como la disminucién profunda de la
conciencia con la finalidad de aliviar un sufrimiento fisico o emocional refrac-
tarios a otras medidas terapéuticas, en un paciente afecto de una enfermedad
incurable pero con expectativas de vida de semanas o meses. Ello se debe pro-
ducir con el consentimiento explicito del paciente.

En ambos casos, la sedacion constituye una herramienta terapéutica util y
eficaz en Cuidados Paliativos. Ahora bien, como en el caso que cualquier trata-
miento, en si mismo no es bueno o malo. La bondad o maldad de la técnica
depende de factores como el respeto a los principios de la bioética, la indica-
cién real del procedimiento y la proporcionalidad entre la maniobra desarro-
llada y la causa que lo motiva.

La controversia existente en torno a la sedacion al final de la vida depende
de estos factores sefialados. Aparentemente tenemos mds preguntas que res-
puestas:

+ s;Autonomia o beneficencia?

+ s;Autonomia o no-maleficencia?

+ ;Beneficencia o no-maleficencia?

+ ;Sufrimiento refractario?

Para poder dar una respuesta adecuada a estos interrogantes me parece
imprescindible que la aproximacién al enfermo/a que sufre se realice median-
te un equipo interdisciplinar. Un equipo interdisciplinar bien formado puede
asegurar un abordaje mds global de la persona y sus problemas y puede sope-
sar diferentes intervenciones terapéuticas.

Sufrimiento al final de la vida

El final de la vida produce un gran sufrimiento. Produce sufrimiento en el
enfermo que se aproxima a la muerte y que padece sintomas fisicos y emocio-
nales; produce sufrimiento en la familia que siente impotencia ante el deterio-
ro y la proximidad de la pérdida; y produce sufrimiento en el equipo asisten-
cial, més entrenado para curar que para acompanar en el proceso de morir.

Este sufrimiento es el que motiva la solicitud y/o desarrollo de medidas
terapéuticas como la sedacién, sobre todo en aquellos casos en los que se per-
cibe que el padecimiento es extremo.

Como ante cualquier problema médico un sufrimiento extremo nos debe
cuestionar sobre la causa o causas que lo producen y modulan tanto si afecta
al paciente como a la familia como al propio equipo terapéutico.
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La sedacién, desde mi punto de vista, s6lo serd adecuada si es proporcional
a la causa que la motiva y se han agotado otras medidas terapéuticas disponi-
bles. Por ello, parece imprescindible que ante una decisién de sedacién palia-
tiva se cuente con:

— un equipo asistencial especifico con formacién avanzada en la materia,

— un abordaje multidisciplinar del problema con medios técnicos y

humanos suficientes,
— el consentimiento informado del paciente.

Riesgos de la sedacion paliativa

Como en el caso de cualquier tratamiento médico podemos correr el ries-
go de abusar de la sedacién o de su infrautilizacién.

Actualmente vivimos inmersos en una cultura hedonista que tolera muy
mal la frustracién, en la que lo que vale es la apariencia joven y bella. En este
contexto la muerte se tolera muy mal. Si en este marco profesionales y familia
proyectamos en el enfermo nuestro sufrimiento podemos estar tentados en
sedar de manera un tanto indiscriminada. En aras de garantizar lo que malen-
tendemos como beneficencia anulamos la autonomia del paciente.

Por el contrario, la influencia histérica que el judeo-cristianismo ha tenido
en nuestra cultura y su interpretacion del sufrimiento como redentor puede
suscitar una infrautilizacién de la sedacion paliativa.

Conclusion

La sedacion paliativa es una decisién compleja. Por ello, en aras de garan-
tizar los derechos de pacientes, familias y equipos asistenciales, los profesiona-
les sanitarios deberiamos trabajar en colaboracion con los comités de ética
asistencial para el desarrollo de consensos en esta materia que permitieran
unificar criterios, protocolizar la toma de decisiones y su registro en la historia
clinica.
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4.4

La tolerancia al sufrimiento es una decision del sujeto.

Maria Casado
Planteamientos previos

En el andlisis de los aspectos éticos de la sedacion al final de la vida, que se
debate en este Seminario existen, segiin mi punto de vista, dos aspectos a tra-
tar: en primer lugar, las decisiones del sujeto respecto a la sedacion al final de
su propia vida y, en segundo lugar, el criterio profesional respecto a cudles son
las actitudes més acertadas respecto de cémo abordar desde este punto de vista
esta etapa final de la vida humana, en general. Ambos aspectos se entrelazan en
la préctica como es légico que suceda. Por ello serd conveniente analizar algu-
nas cuestiones implicadas en la relaciéon entre el paciente, la familia y los pro-
fesionales sanitarios que le atienden.

En el primer aspecto, ocuparse de decidir por uno mismo en lo que con-
cierne a la salud es un ejemplo de asuncién de la propia autonomia. Poder
decidir cuando se posee capacidad y establecer disposiciones anticipadamen-
te para cuando ya uno no pueda hacerlo, si llegare desafortunadamente el caso,
es una de las conquistas sociojuridicas de mayor relevancia de los dltimos
tiempos. Necesariamente esto comporta tratar sobre los testamentos vitales,
decisiones anticipadas y designacién de representantes e, incluso, sobre la euta-
nasia. Es importante resaltar el reconocimiento legal actualmente existente del
testamento vital como documento en el cual una persona manifiesta de mane-
ra fehaciente sus deseos sobre los tratamientos y actuaciones a que no desea
verse sometido; en el que se pueden establecer previsiones por si la edad o la
enfermedad llegasen a producir la incapacidad para expresarse y tomar deci-
siones. Se determina asi cual es la voluntad del sujeto al final de la vida y ade-
mds es posible designar un representante, o albacea, como interlocutor vélido.
Esta posibilidad que la ley prevé colabora en las decisiones del personal sanita-
rio, al proporcionar un referente claro en quien apoyarse a la hora de tomar
decisiones si el paciente no estd consciente. Creo que las administraciones
publicas deberfan asumir un papel activo en promover que los individuos asu-
man sus propias iniciativas en este contexto.

El final de la vida nos coloca ante la evidencia de que la medicina curativa
tiene limites y de que hay procesos que, aunque no puedan ser curados si
requieren ser atendidos y cuidados, por lo que deben ser tenidos en cuenta por
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el sistema en general y, mas especificamente, por el sanitario y por el social,
para ofrecer la atencién integral que se preconiza y debe permitir el disfrute de
la mayor calidad de vida posible. Ante un proceso de terminalidad cabe acudir
a dos alternativas: o bien se cuida en el domicilio, o bien en una institucién
especializada; ambas situaciones plantean problemas que deben ser cuidadosa-
mente analizados para minimizar los inconvenientes. En el caso de los cuida-
dos a domicilio hay que resaltar que hacen falta cuidadores y esto es, evidente-
mente, una profesién —dejando a parte de todas las connotaciones afectivas
que pudiera haber-. Frecuentemente se omite una cuestién muy importante
respecto a estos cuidadores y es que, en la mayoria de los supuestos, tendria-
mos que decir “cuidadoras” y esta realidad tiene un gran significado e impacto
de las vidas intelectuales y profesionales de las mujeres, que no sélo asumen la
crianza de sus hijos, sino el cuidado de todo tipo de enfermos y ancianos.

Por otra parte, seria de interés la recomendacion de que se propiciase desde
la Administracién la implementacién de los comités de ética en las institucio-
nes, centro de paliativos y también en la asistencia primaria, no solo en los
grandes hospitales, puesto que en estos otros dmbitos también se producen
problemas éticos para cuya discusion seria muy valioso contar con una instan-
cia interdisciplinar para el debate. Estos comités deberian promover la discu-
sién no sélo sobre los casos concretos sino elaborar protocolos generales que
canalizasen las formas de abordar los diversos problemas de acuerdo a criterios
previamente establecidos, tras discusion racional e interdisciplinar. También
deberian contribuir a la formacién de sus miembros elevando la cultura ética
de los centros, la sensibilidad general de la poblacién y la reflexién general al
respecto.

La discusién que nos ocupa es una cuestion de situaciones limite y en este
contexto es necesario tener en cuenta también el problema de la eutanasia. En
el filo del cambio de milenio este debate debe ser enfrentado desde un doble
punto de vista: como una cuestién de respeto y solidaridad y como un verda-
dero test de validacién del respeto al principio de autonomia, principio en el
que decimos centrar no sélo las decisiones morales, sino la vida general de
nuestra sociedad (que al menos acepta ser definida como liberal). Si realmen-
te respetamos la autonomia ajena, es en la aceptacion de las decisiones de
quienes no estdn de acuerdo con nosotros en donde éste tiene que demostrar-
se. En la aceptacién y respeto de las opiniones y las conductas que aprobamos
no existe la menor dificultad. El test de tolerancia -en el sentido mas positivo y
activo de este término- nos lo suministra la constatacién de la consideracion
que nos merecen las conductas cuyas razones no compartimos.
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En el caso de la eutanasia esto se manifiesta con meridiana claridad pues
no podemos invocar que se lesionen derechos de otros sujetos, ni que haya
“terceros inocentes” implicados. Por definicién la eutanasia activa voluntaria
(que es el nicleo de la discusién en estos momentos) afecta sélo a dos perso-
nas: a quien la solicita de manera ldcida, expresa, reiterada, ... y a quien acce-
de a practicarla —que en todo caso puede negarse e incluso objetar en concien-
cia, si considerdsemos que habia un deber juridico lo que es mucho suponer-.
sPor qué pues la sociedad se plantea atin, de forma tan virulenta, la cuestiéon de
la eutanasia? A mi entender la razén estriba en la enorme carga ideoldgica que
ha arrastrado este debate y que motiva que las posiciones a favor y en contra se
parapeten en actitudes maximalistas y, en muchos casos, intolerantes. Entre los
detractores de la eutanasia se aprecia con frecuencia un planteamiento que
lleva a un enfrentamiento de absolutos (cierto que éste no es el tinico terreno
en que se asumen estas actitudes) mientras que por parte de los defensores del
derecho a morir en libertad se enfoca una cuestién de respeto. Ambos bandos
invocan la defensa de la dignidad humana pero, evidentemente, entienden de
manera diversa cual sea el significado de la misma; probablemente en el deba-
te tengamos ocasion de profundizar en ello.

Por lo que respecta a la posicién de los profesionales sanitarios en la seda-
cién al final de la vida, interesa resaltar que es su responsabilidad elaborar los
correspondientes protocolos y reglas de actuacién profesional, de acuerdo con
pautas cientificamente conformadas. Es necesario recordar que las recientes
leyes de autonomia de los pacientes, estatales y autonémicas, consideran a la
buena préctica médica como criterio a la hora de enmarcar aquello que puede,
0 no, ser exigido por los pacientes. Para que la determinacién de la buena prac-
tica no sea arbitraria (y asi se vacien de contenido los derechos de los ciudada-
nos en sanidad, que se dice proteger) debe estar establecida por los profesio-
nales correspondientes de la forma mds clara y objetiva posible a través de las
sociedades cientificas. El conjunto de los profesionales afectados tiene pues a
su cargo determinar las pautas profesionalmente correctas que, junto con el
respeto a los derechos, establecen los limites del campo de decisiéon de los
pacientes en la normativa actualmente vigente.

Desearfa plantear también aqui algo que me parece de primordial impor-
tancia si deseamos llegar a algin acuerdo y es la concrecién y limitacion de los
objetivos a alcanzar. Y, por otra parte, es necesario ser conscientes de que las
conclusiones y compromisos a que se pueda llegar son necesariamente provi-
sionales. Cierto que la provisionalidad es mds incomoda e insegura que aco-
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modarse en las verdades eternas, ya que exige responsabilidad por las decisio-
nes que tomadas libremente. Y, a mi entender, conviene recordar explicita-
mente que se puede convenir en que una conducta es correcta aunque difira-
mos en el porqué. Es posible ir construyendo acuerdos concretos y puntuales.
Ese serfa, en mi opinidn, un objetivo excelente para esta reunion.

Comentarios tras el debate

En el campo de la sedacién al final de la vida conviene no perder de vista
un primer principio que enmarca las decisiones y es el de evitar el sufrimien-
to. Eso debe ser explicitado porque la cultura tradicional es poco exigente en
cuanto a solicitar los medios para la analgesia. Contando con los profesionales
adecuados puede decirse que casi cualquier dolor puede ser controlado a mini-
mos, si no eliminado. Si no sucede asi siempre, en la prictica, es porque faltan
profesionales preparados; lo que nos llevaria a un problema de no-maleficen-
cia y de déficit en la formacion profesional. O habrd que preguntarse si es asi
porque existen atin tabues respecto al poder salvifico del dolor. Si se trata de
una opcién del paciente es respetable, pero no lo es en absoluto si se trata de
reticencia del personal que le atiende, sino que la tolerancia al sufrimiento es
una decision del sujeto.

La muerte es actualmente un proceso medicalizado -como lo es el dolor, no
solo fisico sino psiquico, en general en nuestra sociedad- y un tema del que no
se habla de forma personal, no se asume y es preciso sefialar que la muerte no
es siempre un fracaso sino algo en determinados momentos natural e inevita-
ble: es la gran certeza de la vida humana. La muerte esta tan segura de su vic-
toria que “nos regala” la vida; lo que hay que evitar no es la muerte sino la
muerte con dolor y “a destiempo”, en un proceso vital truncado.

Es interesante subrayar para un debate social informado que existe una ten-
dencia generalizada a que los programas sanitarios asuman como prioridades
las cuestiones de investigaciéon y tecnologia punta versus un general escaso
interés en lo asistencial y, mas especialmente, en lo que se refiere a los cuidados
en las etapas de terminalidad. Esta observacién, siempre reiterada cuando se
trata sobre cambios de planes de estudios por ejemplo en las facultades de
medicina, ha llevado a cuestionar algunos de los tradicionales fines de la medi-
cina para hacer hincapié en las tareas de cuidado.

Por dltimo es importante resaltar que las unidades de cuidados paliativos
no son algo al alcance de todos los ciudadanos. No explicitar esto es peligroso
y falaz. Falta mucho para que este tipo de asistencia que dignifica tan positiva-
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mente el proceso de agonia y la etapa terminal del fin de la vida, sean algo de
alcance universal. Y ello puede ser causa de discriminacién ya que en la practi-
ca su alcance es limitado a ciertas zonas, patologias y nimero de enfermos.

4.5

Creo que uno de los dilemas mds complejos que se plantean en la fase de
“ultimos dias” tiene relacion con la valoracion del consentimiento para la
sedacion.

Joan Padros

Existen dos factores que han transformado en las dltimas décadas el ejerci-
cio de la profesién sanitaria en la fase final de la existencia. Por un lado, los
avances cientifico-técnicos, que han permitido prolongar la vida hasta extre-
mos insospechados anteriormente; por otro, el denominado “principio de
autonomia”, que estd incorporandose de forma imparable en la relacion sani-
taria. Como consecuencia de ambos factores, el azar se bate en retirada y apa-
rece la necesidad de tomar decisiones que entran claramente en el terreno de
los dilemas morales que hemos de afrontar. En los momentos actuales, el tiem-
po v la manera de morir pueden, en muchos casos ser el resultado de una
eleccion.

La atencion a los enfermos moribundos constituye, pues, uno de los retos
fundamentales a los que se enfrenta la medicina del siglo que acabamos de
empezar.

A los profesionales asistenciales que hemos conocido la herencia cultural de
una medicina basada en la supremacia de los objetivos curadores de las enfer-
medades, en la sacralizacién de la ciencia y en el modelo paternalista en la rela-
cién clinica, nos resulta dificil acomodarnos a un mundo en continua trans-
formacidn en el que se multiplican las posibilidades y los retos de la ciencia y
de la tecnologia, a la vez que existen en el horizonte unos limites en la dispo-
nibilidad de recursos sanitarios asi como en la aparicién un nuevo perfil de
usuario, mayor conocedor de sus derechos y, por ello, mas exigente.

Sabemos, por los datos de trabajos de investigacién sobre el proceso de
morir publicados especialmente en la literatura anglosajona, como el conoci-
do estudio SUPPORT, que existen numerosas deficiencias en la atencién de los
enfermos moribundos. Los déficits en el adecuado control de sintomas, y los
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problemas en la comunicacién entre los profesionales sanitarios y los enfermos
son s6lo dos ejemplos demostrativos, ficilmente extrapolables a nuestro siste-
ma sanitario. Pero existen muchos otros, como los déficits en el reconocimien-
to de la terminalidad de la enfermedad, las dudas y los miedos en la retirada o
la no aplicacién de determinados tratamientos, determinadas barreras cultura-
les y religiosas, y la incapacidad de comunicarse con los enfermos y familiares.
No atender adecuadamente estas necesidades puede comportar que ni el pro-
pio paciente ni sus familiares sepan que la muerte del primero estd préxima,
que se produzca una pérdida de confianza en el equipo médico, que la muerte
pueda producirse con una sintomatologia distresante, que las necesidades psi-
coldgicas y espirituales no estén bien atendidas y que, finalmente, el proceso
posterior del duelo deba realizarse con mayores dificultades.

El movimiento de los Cuidados Paliativos supuso para los clinicos un ali-
vio no exento de una cierta sorpresa. Por una parte, se incorporé un rigor en
el manejo del control de sintomas, desconocido hasta entonces. Los fluidos
endovenosos y el arsenal farmacolégico utilizado de forma condicional han ido
desapareciendo progresivamente en la fase de ultimos dias de vida. Dificil-
mente encontrariamos profesionales sanitarios que cuestionasen el avance
cualitativo conseguido con este nuevo enfoque. Por otra parte, poder introdu-
cir el tema de la muerte en las conversaciones con los enfermos supuso un
aldabonazo a las actitudes paternalistas de muchos médicos que hasta enton-
ces consideraban que la “verdad soportable” no pasaba por verbalizar la inmi-
nencia del final.

Uno de los aspectos de la atencién en los Cuidados Paliativos en los que se
ha buscado el consenso ha sido el relativo a la sedacién, expuesto de forma bri-
llante y exhaustiva tanto por parte del Dr. J. Porta como de la Dra. A. Couceiro.

La definicion propuesta recientemente por la SECPAL (2002), tanto para la
denominada “Sedacién Paliativa” como para la “Sedacién Terminal”, incluye
tanto aspectos de su indicacién como aspectos relacionables con la autonomia
de los enfermos, en concreto los relacionados “con el consentimiento explicito,
implicito o delegado” de los pacientes.

La Dra. A. Couceiro alude en su exposicién a la intencionalidad de los pro-
fesionales asistenciales en el alivio de los sintomas de los enfermos que, en oca-
siones, puede ser “compleja, compulsiva y algunas veces, contradictoria”. Cier-
tamente, pero también cabe decir que los propios enfermos, familiares o sus
representantes adolecen de los mismos problemas.
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Creo que uno de los dilemas mds complejos que se plantean en la fase de
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ultimos dias” tiene relacién con la valoracién del consentimiento para la seda-
cién. Los escasos estudios realizados y la experiencia asistencial en estas situa-
ciones dan cuenta de las ambigitiedades y contradicciones en los deseos de los
enfermos.

El alivio del sufrimiento fisico y/o psicoldgico, en lo posible deberia prece-
derse de un trabajo comunicativo previo con los enfermos. Cuestiones sobre
las principales preocupaciones de los enfermos, sobre sus temores, sobre sus
valores, sobre la muerte, en definitiva, deberia ser explorados anticipadamen-
te. El equivalente de sus voluntades anticipadas tendria un reflejo mucho més
justo en las decisiones a tomar.

Aun asi, existen situaciones cuya excepcionalidad sobrepasa los limites del
consenso que enmarca las definiciones. En algunas ocasiones se pondrin a
prueba las exigencias de una sociedad compasiva cuando el consentimiento no
es posible obtenerlo por distintas razones. Y en otras, habra que contar con la
excepcionalidad de tener que afrontar un deseo moral de morir anticipada-
mente en ausencia de las condiciones que posibilitan la propia existencia,
cuando el bien ya no es propio y no se participa en ningn enriquecimiento.
Claro que, en estos casos, las fronteras dejan de tener sus limites precisos, pero
las decisiones pertenecen también a la ética clinica.

4.6

Las personas que piden con mds frecuencia la sedacion son aquellas que
estdn mds cerca del paciente.

Eduardo Irache
Sedacién al final de la vida y Hospital General

La muerte es un paso obligado y universal. Es, en un alto porcentaje, el final
de un proceso, que llamamos enfermedad, que ha sido tratada por un equipo
asistencial o un médico en particular. Quien ha llevado la enfermedad, gene-
ralmente deberia ser quien ayudase a bien morir al paciente. Para ello el médi-
co o el equipo, deberia tener nociones minimas, pero claras para llevar a cabo
esta ayuda a morir con dignidad. Hacerlo de la misma manera que el médico
en general trata una hipertension, una diabetes, una anemia o escucha las
ansiedades de un problema emocional. Si estos sindromes se complican, el
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médico acude al especialista respectivo. También si el proceso de la enferme-
dad terminal tiene caracteres de larga evolucién, complejidad clinica, emocio-
nal, social o familiar, la consulta a titulo de asesoramiento o de derivacién,
estaria indicada la derivacién a una Unidad de Cuidados Paliativos.

Se comenté durante el seminario el gran paso que ha supuesto la creacién
de la especialidad y de equipos de Cuidados Paliativos, para mejorar el con-
cepto y la préctica clinica en los procesos terminales. También se hablé de que
la realidad es que la gran mayoria de estos procesos, hoy por hoy se dan en
ambitos hospitalarios o en el propio domicilio. Por tanto, estos medios deben
estar preparados para la tarea, si no de casos complicados, si de las dltimas
fases, del final de la vida, de las fases pre-terminales o mas atin en las fases ag6-
nicas. Se corre el riesgo, si no, de tirar por la borda la labor que se ha llevado a
cabo de conducir la enfermedad, con la correspondiente confianza del pacien-
te en su médico o en su equipo, fruto de una buena relacion con el paciente.

Creemos que los sanitarios estamos lejos de tener unos minimos aceptables
de formacién para afrontar esta tarea en sus vertientes clinica-bioldgica, psico-
légica y social. La formacién que hemos recibido los médicos (menos las enfer-
meras) para exclusivamente curar y no cuidar, justificaria esta tendencia. Con
objeto de tener una idea de cémo estd el estado de la cuestién del morir y en
particular en el tema de la sedacién, que por supuesto no es el tinico para con-
seguir una muerte digna, es por lo que proponemos un sondeo de opinién, que
exponemos a continuacion.

Enfermeria y sedacion al final de la vida

El estamento de Enfermeria es el grupo asistencial, que de forma mds pré-
xima, asidua y continuada vive la estancia del paciente en el Hospital General.
Nos hemos propuesto recoger su opinion con respecto del tema de “La seda-
cién del paciente terminal o al final de la vida”. Exploramos la opinién perso-
nal de la propia enfermera/o sobre el tema, su experiencia respecto a la actua-
cién del entorno: compaiieros, pacientes y sus familiares, y de los médicos.
También pedimos la posible influencia que el enfermero/a decide tener en la
situacién que se estudia. El estudio y sus resultados, en cuyo disefio y elabora-
cién han participado activamente las enfermeras Maria Rosa Pujadasy Rosa
Batet, miembros del Comité de Etica Asistencial del Hospital del Sagrat Cor de
Barcelona, no pretenden ser concluyentes estadisticamente, sino representar
un sondeo de opinién que sirva de reflexién o de acicate para el debate.
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Se recogieron 50 cuestionarios contestados, que se habian distribuido de
forma aleatoria entre las diferentes plantas de internamiento y en los diferen-
tes turnos. Se excluyé la UCI, por presentar caracteristicas diferenciadas.

Resultados de la encuesta “Sedacion en el paciente terminal”
Numero de encuestas contestadas: 50.

1. 94% de los encuestados cree que debe procederse a la sedacién del
paciente terminal, si presenta un grado severo de sufrimiento. Un
encuestado contesta que no. Dos contestan que “depende”.

2. 64% contesta que ven con frecuencia pacientes terminales con alto
grado de sufrimiento, que no son sedados y que creen que deberfan
serlo.

34% contestan que No. Un encuestado no contesta.

3. Segun su experiencia suele pedir con mds frecuencia la sedacién en el
terminal:
(Hay 10 encuestados que eligen mds de una opcién, entre paréntesis
ponemos el niimero de respuestas):
55% (33): la familia.
30% (18): la enfermera.
10% (6): el médico.
5% (3): el paciente.
4. 52% han encontrado médicos que se resisten de forma reiterada a la
sedacion.
48% No.

5.- 20% han encontrado enfermeras que se resisten de forma reiterada a la
sedacion.

80% No.

6. 74% han intentado influir, en algunas ocasiones ante los médicos, para
que se realice una sedacién en terminal.
26% No.

7. De los que han intentado influir:

12 (36%) dicen que los médicos suelen cambiar de opinién ante sus
intervenciones.

22 (64%) dicen que No. Hay dos acotaciones de “a veces” y una de
“depende”.
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8. En el caso de estar informados, ;como suelen reaccionar los familiares?
(Dos encuestados eligen doble opcidn, entre paréntesis el numero de
respuestas)

57% (30): Satisfactoriamente.
7% (4): Se muestran contrariados.
34% (18): Con ambigiiedad.

Conclusiones

Destaca que una gran mayoria de enfermeras son partidarias de la sedacién
en el final de la vida y que creen que hay pacientes que no la reciben y deberi-
an recibirla.

Dicen que son los familiares quienes principalmente piden la sedacién y
que, una vez se ha llevado a cabo, reaccionan satisfactoriamente y en menor
porcentaje, con ambigiiedad.

Han encontrado que mas o menos la mitad de los médicos y una minoria
de enfermeras, se resisten a la sedacion.

Una mayoria de enfermeras ha intentado influir en el médico, de cara a la
sedacion y un tercio cree que sus intervenciones han tenido eco.

Comentario

Tal como preveiamos, el sondeo sugiere mds que concluye. Da pie a pensar
que las personas que estdn mds cerca del paciente piden con mds frecuencia la
sedacion. Se puede pensar en identificacién con el sufrimiento, con sobrecar-
gas emocionales. Se puede pensar que no es lo mismo proponer que decidir,
comparando las posibles diferencias apreciadas entre médicos, enfermeria y
familiares.

Llama la atencién la supuesta falta de “voz y voto” del paciente que puede
hacer pensar que no quiere ejercer su derecho, que delega o que no sabe que
tiene ese derecho y los demds no se lo hacemos saber o no se lo recordamos.

Los derechos humanos, su aplicacién en la bioética y, en este caso en parti-
cular, en los cuidados paliativos, nos ponen ante el reto de seguir en el estudio
y debate de la especialidad, asi como en tratar de fomentar la formacién y la
motivacién en el tema de todo el sector sanitario, para conseguir una mejoria
en la asistencia al final de la vida.
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4.7

En general, los pacientes quieren controlar el dolor y la ansiedad mds que
desear la muerte. Las preferencias personales ante estas situaciones cambian
seguin las diferentes circunstancias y momentos vitales.

Manel Salamero

Las reflexiones que me gustaria aportar a esta reunién giran en torno a tres
aspectos: el papel de los médicos y otros profesionales de la salud, la definicién
conceptual o demarcacién de distintos escenarios clinicos y la percepcién
social de estas distinciones. En primer lugar, creo que ante un problema que
presupone una importante involucracién emocional debemos evitar bascular
hacia los profesionales todo el peso ético de las acciones de alivio del sufri-
miento ante la muerte, recordando que en Suiza la asistencia al suicidio, al que
me referiré posteriormente, esta descriminalizada sin requerir la involucracién
de un médico. Separar la discusion sobre la ética de la sedacion e intervencio-
nes relacionadas del papel que corresponde al personal sanitario también es
importante en foros de discusién como éste en que somos mayoria, para evi-
tar dar excesiva importancia a la perspectiva profesional.

Ello no obstante, creo que al igual que debe atenderse con respeto la solici-
tud de cada paciente en concreto, también deben tomarse en consideracién los
reparos de cualquier profesional en concreto. Ya se han sefalado las dificulta-
des, tanto conceptuales como de aplicacién practica, de la regla del doble efec-
to. Pero a pesar de ello puede ser ttil para lograr un cierto equilibrio, siempre
dificil, cuando en las relaciones humanas se contraponen convicciones y sensi-
bilidades diferentes. Como sefialaron Sulmasy y Pellegrino' .. aquellos (médi-
cos) que aceptan la permisividad moral de la eutanasia y el suicidio asistido no
necesitan una regla del doble efecto... pero para muchos médicos, que refieren
que personalmente no realizarian la eutanasia, la regla es importante. Ella les
permite tratar sintomas especificos de los pacientes moribundos incluso con el
riesgo de acelerar su muerte preservando sus objeciones de conciencia ante la
eutanasia” (p. 549). No obstante, en una sociedad con suficientes recursos y
tolerante ante la diversidad deberian potenciarse diferentes alternativas que
preservaran a la vez las elecciones terapéuticas y vitales de los pacientes y la
libertad de conciencia de los profesionales asistenciales.

En relacién al segundo aspecto, me gustaria vincular los escenarios segun
criterios clinicos diferenciados por el Dr. Porta con la distincién entre ética
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basada en principios y en las consecuencias que ha expuesto la Dra. Couceiro.
En la primera comunicacién se han delimitado con gran claridad conceptual
los diferentes tipos de sedacién y se ha hecho referencia también a la eutana-
sia. En relacién con los problemas éticos que ello plantea creo que hay que afia-
dir un tercer elemento, el suicidio asistido. Sedacién profunda e irreversible,
suicidio asistido y eutanasia pueden definirse conceptualmente como entida-
des distintas, pero esta diferenciacion en la prictica no es tan nitida; es facil
intuir numerosas situaciones de transicion cuya adscripcién a una u otra cate-
gorfa es en ultima instancia cuestién de convenciones.

En relacién con el tercer aspecto, percepcion social de las diferencias, me
gustarfa anadir que la distincion entre los diferentes escenarios no es la misma
entre los médicos que entre la poblacién general como muestra un reciente tra-
bajo de Morita’. Segtin este estudio la poblacién general sitda la sedacién pro-
funda continua mds cerca del suicidio asistido y la eutanasia que de la sedacién
ligera o profunda intermitente. En el colectivo médico se aprecia la tendencia
opuesta. Para la persona mds preocupada en como ha de vivir su propia muer-
te o la de sus allegados, la disolucién de la conciencia reviste mds importancia
que para el profesional que asiste en la muerte a los pacientes. Esta percepciéon
desde fuera de la profesién médica contribuye a cuestionar, en el contexto del
discurso ético, la distincién entre las tres situaciones.

La diferenciacién entre sedacién, suicidio asistido y eutanasia es, en princi-
pio, muy relevante para una ética fundamentada en principios, pero su interés
disminuye notablemente desde la perspectiva de una ética basada en las conse-
cuencias. Dando por supuesto el consentimiento del paciente y evitindose la
presion sobre personas vulnerables, los tres escenarios tienen como conse-
cuencia fundamental la interrupcién voluntaria de la vida psiquica y/o biol4-
gica de quién lo solicita. Para una ética basada en las consecuencias el grado de
participacién del sujeto en el acto final necesario para interrumpir la vida psi-
quica o biolégica es irrelevante, al igual que lo es la distincién entre estos dos
tipos de vida. En mi opinién, también desde una ética basada en los principios
la interrogacién de cualquiera de estas situaciones conduce al cuestionamien-
to del mismo principio: el derecho individual de disponer de la propia vida. En
este contexto marcar excesivamente los limites conceptuales conduce a con-
fundir la reflexion ética con el margen de actuacién que permite la regulacién
legal en cada contexto sociohistérico.

Como senala un reciente documento de la Asociacién Europea para los
Cuidados Paliativos® “las solicitudes de eutanasia y suicidio asistido se modifi-
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can frecuentemente con la provisién de cuidados paliativos globales” (p. 99).
Esta declaracién reviste especial importancia ya que, en general, los pacientes
quieren controlar el dolor y la ansiedad més que desear la muerte. Las prefe-
rencias personales ante estas situaciones cambian segun las diferentes circuns-
tancias y momentos vitales. Posiblemente un aspecto muy importante de la
labor del médico es, a través del didlogo con el enfermo, averiguar estas prefe-
rencias.
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4.8

En situaciones dificiles en la toma de decisiones aparece el fenémeno de
“la soledad del profesional’. Definido como una situacion compleja, en la que
el profesional debe tomar una decision para la que no se encuentra lo sufi-
cientemente capacitado por diferentes motivos: presion familiar o del enfer-
mo, factor tiempo, estrategia terapéutica ineficaz...

Jordi Trelis

Entendiendo el concepto de vida como aquel estado de actividad de los
seres organizados y, por consiguiente, la muerte como el final de dicho estado,
cualquier planteamiento u accién en este aspecto, debe implicar un grado de
conocimiento sobre lo que es vida y muerte por las personas interesadas.

Nos encontramos en una sociedad que niega la muerte, que es vivida la
mayoria de veces como un fracaso. Ante esta negacion, aparecen mecanismos
de adaptacion relacionados con la edad (si es mayor, es normal morirse), con
enfermedades incurables (no respondié al tratamiento), con el sufrimiento
(para vivir asi,...), con la soledad (no tiene a nadie que le cuide),... y asi,
muchos ejemplos podrian ilustrar este apartado.

La realidad, es que la muerte en si genera impotencia pero, ante situaciones
dificiles o desesperadas, se le otorga un papel relevante en el que todos nos sen-
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timos capacitados para utilizarla como aliada. Es en este punto donde emer-
gen las opiniones, pensamientos, publicaciones, debates, leyes...

Al plantear la pregunta de si las personas estamos preparadas para morir, es
muy probable que la mayoria no lo esté (cuestién de prioridades), pero los mds
débiles quizas si, entendiendo como débiles a personas de edad avanzada, per-
sonas con enfermedades crénicas, personas sin familia, personas con trastor-
nos emocionales, ya que en estas situaciones (algunas reactivas), la muerte
puede significar la solucién a los problemas generados por la vida. Los proce-
sos de vida y de muerte deben estar en equilibrio y cualquier factor que altere
uno de los dos, inducira al desequilibrio con las consiguientes manifestaciones,
siendo éstas propias de cada individuo, relacionadas con su manera de ser, de
pensar o de relacionarse.

El problema se amplifica cuando los profesionales sanitarios deben tomar
posiciones en un tema, en el que la impotencia, el miedo yla inseguridad lide-
ran el proceso en la toma de decisiones, saliendo perjudicado el enfermo, la
familia y a menudo el propio profesional. Es como afiadir confusién a la pro-
pia confusién que genera el tema. Por este motivo, todas las medidas que sir-
van para disminuir esta impotencia, este miedo y esta inseguridad seran bien
recibidas. Desde la formacion en pregrado a la formacién de postgrado, desde
protocolos de atencién a comités de ética, desde publicaciones a debates.

Los conceptos de sedacion terminal y sedacion paliativa han estado correc-
tamente definidos por los ponentes; el siguiente paso es la aplicacién de éstos
a la préctica diaria. La sedacién debe considerarse un instrumento y no un
medio, individualizando cada situacién y cada caso, sabiendo que en situacio-
nes concretas, deberemos ser los profesionales los que tomemos la iniciativa,
con el consentimiento del enfermo o de la familia cuando el enfermo no pueda
decidir.

En situaciones dificiles en la toma de decisiones aparece el fenémeno de: “la
soledad del profesional”. Definido como una situacién compleja, en la que el
profesional debe tomar una decisién, para la cual no se encuentra lo suficien-
temente capacitado por diferentes motivos: presiéon familiar o del enfermo, fac-
tor tiempo, estrategia terapéutica ineficaz... En estas situaciones lo aconsejable
es solicitar ayuda, compartir la situacién con otros profesionales (médicos,
enfermeria), y utilizar el trabajo en equipo como un medio para conseguir el
fin deseado. De lo contrario, es muy probable que las decisiones estén sesgadas
por una subjetividad tal, que inducirdn a un mayor estrés del profesional.
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Como consecuencia del fenémeno anteriormente descrito pueden surgir:
el encarnizamiento terapéutico, el abandono de seguimiento, la eutanasia, la
falta de confianza médico-enfermo-familia, la mentira y la falta de racionali-
dad en la toma de decisiones.

Los profesionales que nos dedicamos directa e indirectamente a tratar con
el final de la vida, debemos adoptar el mismo modelo que se aplica en otras
disciplinas médicas (cuidados intensivos, cirugia cardiaca o de transplantes),
valorar los criterios para entrar en programa, consenso de las diferentes estra-
tegias para resolver el problema, aplicar los protocolos establecidos, identificar
situaciones dificiles y medidas de prevencidn, informar y conocer la opinién de
enfermo-familia, y evaluar de forma minuciosa la evolucién del proceso.

En este aspecto, el desarrollo de los cuidados paliativos y los comités de
ética de los hospitales, han generado elementos de reflexién en una clase médi-
ca muy dedicada a curar y poco a paliar, siendo el resultado una mayor toma
de conciencia en el tema.

4.9

Se ha de tener presente que el sufrimiento intenso producido por un sin-
toma refractario, no sélo afecta al propio enfermo, sino también a su familia
¥ a su posterior proceso de elaboracién del duelo, asi como al personal sani-
tario que lo atiende.

Joaquin T. Limonero

Ante todo quiero felicitar a la organizacién, a la fundacién Victor Grifols i
Lucas, y a los ponentes por haberme permitido participar en una jornada tan
enriquecedora y de tan buena calidad sobre la ética y la sedacién al final de la
vida.

A continuacién presento algunas consideraciones y reflexiones respecto
algunas de las cuestiones que se han ido debatiendo a lo largo de la jornada y
que creo merecen alguna matizacion.

Matizacién conceptual

En la situacién de enfermedad terminal, es mds conveniente hablar de bie-
nestar/malestar que de calidad de vida, tal y como se ha puesto de manifiesto
en algunas publicaciones, dadas las diferencias conceptuales existentes. Asi
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mismo, en ocasiones se habla de angustia vital o distrés psicolégico conceptos
que también pueden generar confusion. A nuestro entender, habria que hablar
de sufrimiento intenso continuado en un paciente con una expectativa de vida
muy corta (horas o dfas), en el cual inciden la historia personal del enfermo y
sus actitudes hacia la vida, asi como la presencia de un nivel muy elevado de
ansiedad. Este sufrimiento intenso con un gran nivel de ansiedad que no puede
ser reducido o aliviado (denominado también sufrimiento refractario) deberia
ser uno de los criterios utilizados para aplicar la sedacién en la agonia, e inclu-
so cuando el paciente presenta una expectativa de vida mayor, por ejemplo, de
dos o tres semanas, y con las medidas terapéuticas aplicadas o con las que se
puedan aplicar, no se ha conseguido o se estima que no se conseguira reducir-
lo o aliviarlo, siempre y cuando se tenga el consentimiento explicito del pacien-
te. Se ha de tener presente que este sufrimiento intenso refractario, no sélo
afecta al propio enfermo, sino también a su familia y a su posterior proceso de
elaboracion de duelo, asi como al personal sanitario que lo atiende.

La sedacién en la agonia deberia aplicarse cuando el enfermo manifiesta un
sufrimiento continuado refractario (por sintomas biomédicos o psicolégicos)
y se tiene el consentimiento explicito del paciente o de su familia (en su defec-
to). No obstante, antes de aplicar la sedacién paliativa en la agonia o préxima
a la muerte, se han de explorar adecuadamente todas las posibles intervencio-
nes psicolégicas y/o farmacoldgicas que todavia se pueden llevar a término;
realizar una adecuada valoracién del sufrimiento o de las posibles causas que
lo producen y no “confundir”, las quejas o demandas frecuentes del paciente,
fruto de la situacién que estd viviendo, con sintomas refractarios.

No obstante, aflora en este sentido otras cuestiones importantes relaciona-
das con el sufrimiento refractario: ;C6mo podemos medir de una forma fiable
y repetitiva el sufrimiento del enfermo o su intensidad? ;Qué caracteristicas
tendrfan que cumplir estos instrumentos de evaluacién? ;Se podrian aplicar
ante un paciente que presenta dificultades de comunicacién? Pocos son los ins-
trumentos disponibles hasta el momento para estas evaluaciones, como, por
ejemplo, la percepcién del paso del tiempo o el inventario Edmonton. A nues-
tro entender, se tendria que profundizar en este aspecto, ya que la evaluacién
del sufrimiento puede ser un indicador de la calidad de los cuidados paliativos
dispensados a este tipo de enfermos. Como se puede apreciar, mds que aportar
soluciones, lo que parece emerger después de este proceso reflexivo son nuevas
preguntas.
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$Coémo se pueden prevenir algunas situaciones dificiles al final de la vida de
un paciente y que pueden “complicar” la aplicacion de la sedacién y dificul-
tar su bienestar?

Algunas de las futuras situaciones dificiles o complejas que se pueden pro-
ducir en la situacién de enfermedad terminal se podrian, en parte, reducir o
incluso evitar si en la relacion terapéutica que se establece entre la triada
paciente, familia y equipo asistencial se realiza una adecuada planificacién. Es
decir, a través de una comunicacién franca y honesta, se ha de proporcionar
una informacién comprensible y de fécil asimilacién, para que el
enfermo/familia puedan comprender la situaciéon que se les presenta, prepa-
rarse para los futuros cambios o acontecimientos que se puedan producir, de
tal forma que les capacite para una toma de decisién lo mds auténoma posible
en relacién a la sedacién u otros tratamientos que se puedan aplicar. En este
sentido, es necesario, por tanto, planificar, plantear previamente la posibilidad
de la sedacién en el proceso comunicativo que toda relacion terapéutica exige.

No hemos de olvidar que la informacion es el vehiculo a través del cual se
reduce la incertidumbre y el sufrimiento, siempre y cuando se transmita en
funcién de las necesidades de la familia y con delicadeza. Este proceso comu-
nicativo, tal y como hemos mencionado, deberia iniciarse desde el principio de
la asistencia, no s6lo con una intencién terapéutica dirigida a los problemas
presentes, sino también con un papel preventivo, para reducir el impacto de
los problemas futuros que puedan acaecer. Para conseguir este objetivo, se
deberia realizar una atencién continuada y personalizada del enfermo, pre-
guntdndole directamente qué es aquello que le causa sufrimiento o malestar,
es decir cudles son aquellos aspectos que le preocupan o son significativos para
él y que le pueden generar sufrimiento. Con esta anticipacién preventiva,
podemos detectar y prevenir futuras situaciones potencialmente generadoras
de sufrimiento, bien potenciando los recursos del enfermo o de su familia, bien
disminuyendo el impacto que los mismos pueden suscitar cuando inevitable-
mente se presenten.

Teniendo presentes los argumentos anteriores, la propuesta de una posible
sedacion del paciente como método para acabar con su sufrimiento refractario
se tendrfa que producir dentro del clima relacional que hemos descrito. El con-
sentimiento de la sedacién, ha de ser, obviamente, explicito, siendo el propio
paciente el que consienta, llegado el momento, en su aplicacién. No obstante,
una vez ofertada la sedacién como futuro método paliativo de tratamiento del
sufrimiento intratable o refractario, el profesional sanitario ha de insistir en el
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tema dentro de la relacién terapéutica establecida para cerciorarse de que el
paciente ha comprendido realmente el objetivo de la misma, o para asegurar-
se, de que no ha cambiado de opinién en funcién de la evolucién de la enfer-
medad. Conviene tener presente, que es necesario realizar una evaluacién
continuada del enfermo a lo largo de su trayectoria en este tramo final de la
vida para proporcionar una atencién paliativa acorde a sus prioridades o nece-
sidades.

Con relacién a la familia, se puede evitar o reducir un sufrimiento innece-
sario, o un proceso posterior de duelo complicado si se aplica el mismo prin-
cipio que al enfermo: anticipacién, prevencion y capacitacién. Para ello, se
debe en primer lugar, implicar a la familia en la atencién del enfermo y en las
decisiones terapéuticas que se puedan derivar del progreso de la enfermedad.
Si se informa claramente de la situacién, de la probable evolucién de la enfer-
medad, de los tratamientos que se pueden aplicar para proporcionar el mayor
bienestar posible al enfermo, y del papel que puede ejercer la propia familia en
su cuidado y atencin, se estd facilitando su participacién activa en el cuidado
del enfermo, dotdndola de percepcién de control de la situacién, disminuyen-
do su sensacién de inutilidad e impotencia, facilitando la comunicacién fran-
cay abierta con el enfermo, y sobre todo, se la estd preparando o capacitando
para anticipar futuros acontecimientos.

Asi mismo, si se le explica a la familia, al igual que al enfermo, la posibili-
dad de aplicar la sedacioén paliativa o la sedacion en la agonia ante sintomas
refractarios que no se pueden controlar a través de los medios disponibles y
que generan un gran sufrimiento, se evitard, en gran medida, la sensacién de
culpa posterior que se puede producir, y la elaboracién de un proceso de duelo
complicado. No obstante, es necesario explicar muy claramente a la familia que
la sedacion no es eutanasia. Se les ha de indicar que cuando el paciente se halla
en el tramo final de la existencia, el objetivo prioritario no es salvaguardar la
vida, sino favorecer el bienestar y reducir el sufrimiento, que el objetivo de la
sedacion es el alivio del sufrimiento del paciente a través de la disminucion de
la conciencia, y que la muerte no es el efecto indeseado de la sedacién, ya que
con o sin ella, el enfermo morird a los pocos dias u horas.

Problemas o cuestiones pendientes con relacion a la sedacion al final de la
vida

A pesar de que en esta jornada se han tratado aspectos cruciales con rela-
cién a la sedacion al final de la vida, considero que atn quedan algunas cues-
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tiones pendientes sobre las cuales se tendria que profundizar para clarificarlas.
Algunas de estas cuestiones son:

+ Clarificar socialmente la diferencia entre sedacién en la agonia y euta-
nasia. Con ello se evitaria, por una parte, el sentimiento de culpa de la
familia al pensar que “matan” o “piden matar” a su familiar enfermo, y
por otra, las presiones de la familia sobre el equipo asistencial para poner
fin a la vida del enfermo, cuando la enfermedad se prolonga en el tiem-
Po, pero no hay un sufrimiento o malestar en el paciente.

+ Elaboracion de instrumentos para medir la presencia e intensidad del
sufrimiento. Esta es una de las cuestiones que considero prioritarias en
este dmbito de actuaciéon por dos motivos fundamentales. El primero de
ellos, se debe al hecho de la sedacién en la agonia se aplica ante la pre-
sencia de un sufrimiento refractario (;qué sufrimiento?; ;cudnto?;
sdurante cudnto tiempo?); y el segundo, esta relacionado con el objetivo
de los cuidados paliativos que consiste en evitar o reducir el sufrimiento
y proporcionar el maximo de bienestar posible al enfermo y a su familia.

*+ Mejorar los procedimientos de consentimiento informado. Este con-
sentimiento deberia ser, en la gran mayoria de casos explicito, siendo el
propio paciente el que decide, de forma auténoma una alternativa de tra-
tamiento, y en muy pocos o en casos especiales por la gravedad o veloci-
dad de los acontecimientos, delegado o implicito. De todas formas, debe-
ria de recogerse, de forma sistemdtica, en la historia clinica dicho
consentimiento.

+ Analizar el tiempo que transcurre desde la aplicacion de la sedacion en
la agonia hasta la muerte. Con ello se pretende estudiar si los pacientes
agbnicos 0 muy proximos a la muerte a los cuales se les ha aplicado la
sedacion viven igual ntimero de dias, o por el contrario, menos dias que
aquellos pacientes en condiciones similares a los que no se les ha aplica-
do la sedacién. La cuestion ética de la no aplicacién de la sedaciéon en un
paciente agénico con sufrimiento, se podria resolver, en algunos casos, si
el grupo control (paciente no sedado) estd formado por aquellos pacien-
tes que han declinado la sedacién o no la desean, o bien es su familia la
que por delegacion deniega tal tratamiento. Los resultados de esta com-
paracioén serfan de gran utilidad en la practica clinica.
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4.10

Un aspecto importante a considerar en el andlisis de estas situaciones es
el confundir la angustia y la demanda del paciente con la angustia y exigen-
cias de los familiares (“sobre todo que no sufra”) o incluso con la inestabili-
dad emocional del personal sanitario.

Marius Foz

En las excelentes aportaciones de ambos ponentes ha quedado bien defini-
do que deberia diferenciarse claramente la sedacién paliativa, probablemente
definitiva, de un enfermo avanzado o terminal, pero no agénico, al que pueden
quedar varios dias o semanas de vida, de la sedacién paliativa en la agonia o
auténtica sedacion terminal. Aunque esta ultima tampoco estd exenta de pro-
blemas éticos, éstos son mds importantes y complejos en la sedaciéon paliativa.

Dos son los aspectos nucleares del andlisis ético de este tipo de sedacién.
Uno esta centrado sobre la auténtica refractariedad de los sintomas (dolor, dis-
nea, delirio, angustia). Este es un aspecto crucial que siempre deberfa ser ana-
lizado con detalle por los expertos en cuidados paliativos antes de considerar
la posibilidad de la sedacién paliativa. El otro punto central es el consenti-
miento explicito del paciente, que s6lo muy excepcionalmente deberia ser dele-
gado o implicito. Un aspecto importante a considerar en el andlisis de estas
situaciones es el confundir la angustia y demanda del paciente con la angustia
y exigencias de los familiares (“sobre todo que no sufra”) o incluso con la ines-
tabilidad emocional del personal sanitario. Yo he vivido situaciones dificiles en
una sala de hospitalizacién de Medicina Interna a finales de los afios 80, en la
que eran especialmente dramaticas las situaciones terminales en los enfermos
de SIDA y en la que la angustia colectiva (familia y personal sanitario) podia
inducir a un abuso o uso indebido del cocktail litico.

Nuestro moderador, el Dr. Ramén Bayés ha recordado al iniciar el semina-
rio el concepto defendido por David Callahan de que la misién del médico no
es solo la de intentar curar a sus pacientes, sino también cuidar y paliar sus
dolencias y cuando la enfermedad es irreversible y terminal a ayudar a las per-
sonas a morir en paz.

Aunque no hay duda de que en los tltimos 20 afios se han producido
importantes avances en este campo en nuestro pais, especialmente tras la ins-
tauracion de unidades de cuidados paliativos en muchos hospitales en el peri-
odo 1984-1992, no hay duda que queda todavia mucho por hacer en la direc-
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cién del cambio cultural propugnado por Callahan. Deseo hacer dos comenta-
rios relacionados con este tema. Uno relacionado con la limitacién presupues-
taria y la gestion de recursos y el otro relativo a los peligros de la excesiva
especializacién y a la insuficiencia de la docencia en este campo.

Durante muchos anos, al frente del Servicio de Medicina Interna del Hos-
pital Universitario Germans Trias i Pujol de Badalona, vivi directa o indirecta-
mente las graves dificultades que surgfan para incorporar a la plantilla del hos-
pital profesionales dedicados al cuidado y alivio de los pacientes
(psicooncdlogos, psicologos de la unidad de SIDA). Las limitaciones presu-
puestarias y la necesidad de optimizar los recursos eran argumentos dificil-
mente rebatibles que conducian préicticamente siempre a utilizar las limitadas
posibilidades presupuestarias para contratar a profesionales dedicados a diag-
nosticar y “curar” a los pacientes. Desde hace un afio, por fortuna, nuestro hos-
pital, dispone de una Unidad de Cuidados Paliativos, pero segtiin me ha comen-
tado hoy el Dr. Jordi Trelis, las posibilidades actuales de crecimiento de la
unidad son nulas debido al mismo problema de limitacién presupuestaria y de
“prioridades”. Es muy dificil que esta situacién cambie en el futuro por lo que
probablemente las mejores perspectivas de este cambio cultural deberian gra-
vitar en una mejor formacién de los profesionales de ciencias de la salud, espe-
cialmente de los médicos generalistas, en el sentido sefialado por Callahan. Un
peligro que deberia evitarse es que cuidados paliativos se convirtiera en una
especialidad mds, de modo que cualquier profesional deje de interesarse por el
paciente incurable para pasarlo al correspondiente “especialista”. Es evidente
que la solucién no puede ni debe ser ésta, sino que todos los profesionales de
la salud tengamos una visién mds integral de la atencién del paciente en todas
las fases de su enfermedad con la ayuda de los profesionales de cuidados palia-
tivos en situaciones muy especiales. No hay duda que este concepto obliga a
mejorar la docencia en este campo. En la mayor parte de planes de estudio de
Medicina este tipo de formacidn es claramente insuficiente, y deberd mejorar-
se sin esperar que esta insuficiencia de formacién pueda ser corregida por asig-
naturas optativas o en el tercer ciclo. En cambio, un buen momento para mejo-
rar la formacién del médico en este campo es el periodo de Residencia. En el
Hospital Clinico de Barcelona ha habido una iniciativa formativa en este sen-
tido que ha tenido un elevado grado de aceptacion por parte de los residentes.
Este es un camino en el que deberfamos avanzar para progresar en este cambio
cultural que estamos reclamando.
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4.11

Sin formacion, las respuestas profesionales estdn dominadas por el miedo
y las respuestas defensivas que éste conlleva, pudiendo suceder que hablemos
de un sintoma refractario cuando su calificaciéon no viene determinada por
la naturaleza del mismo sino por nuestros miedos y por la escasa formacion
para abordarlos.

M= Pilar Barreto

En primer lugar enfatizar la importancia de debates como este que nos
ocupa. Dos excelentes ponencias y las reflexiones de un importante nimero de
profesionales implicados y empenados de un modo u otro en promover la dig-
nidad de la vida humana en su fase final.

La tan utilizada metéfora de la estatua que permite tantas visiones diferen-
tes como angulos desde el que se mire, aportando el conjunto un mayor
contingente de belleza nos parece en este caso especialmente pertinente.

Aunque son muchisimos los temas que revisten gran interés y que se for-
mularon a lo largo del debate en el seminario celebrado, voy a centrar mis
comentarios en un aspecto concreto, a saber, el significado de los sintomas psi-
coldgicos refractarios.

Vaya por delante mi acuerdo con la Dra. Couceiro de la necesidad del ana-
lisis desde la ética de la responsabilidad, partiendo de la expresion tan grafica
y licida de Weber, de conviccion responsable. Mds adelante en el discurso, la
ponente habla de que para que el juicio ético sea correcto se deben tener en
cuenta circunstancias y condiciones que garanticen tanto una practica clinica
indicada como el méximo respeto a la autonomia de las personas. Es desde
estas ideas que quiero hacer mi reflexién.

No me cabe la menor duda de que, igual que los sintomas fisicos, los psi-
coldgicos pueden ser realmente refractarios. Negar este hecho implicaria admi-
tir la omnipotencia de los profesionales y de las disciplinas de la salud mental
y nada mads lejos de mi intencién y por supuesto de la realidad. Mds atn, creo
sinceramente que el avance del conocimiento sélo se puede conseguir desde
posiciones de humildad, siendo conscientes de la propia vulnerabilidad y limi-
tacién ante las grandes dificultades profesionales. S6lo desde el reconocimien-
to de los limites se puede actuar con honestidad y por supuesto responsabili-
dad. Sin embargo, reflexionar sobre tales sintomas psicolégicos refractarios
hace surgir algunas preguntas que me gustarfa expresar aqui y que considero
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que pueden ser utiles para mejorar nuestra actuacién profesional interdiscipli-
nar. La buena prictica clinica y la toma de decisiones ética, tal como sefiala mi
querido amigo y gran profesional Javier Barbero, exige justificar las excepcio-
nes y la sedacién evidentemente es una medida excepcional'.

A) La primera cuestién a la que quiero hacer referencia es a la existencia
de unos sintomas psicolégicos “puros” en estas circunstancias vitales, cuando
el declive del organismo es tan marcado y cuando los déficits producidos por
la enfermedad se confunden con alteraciones psiquicas, fundamentalmente de
la esfera afectiva. La gran pregunta de clinicos e investigadores se refiere a si
estamos ante un trastorno afectivo como la depresion o gran parte de la sinto-
matologia (astenia, alteraciones del suefio y de la conducta alimentaria, etc.) es
producto del avance de la enfermedad y nos encontramos ante un problema de
“desmoralizacién” u otros de diferente indole como por ejemplo, necesidades
espirituales®. Quiza sea muy positivo partir de la interaccién y conjuncién de la
sintomatologia.

B) La dificultad en delimitar la naturaleza de los sintomas no resta impor-
tancia a la necesidad de su eficaz control y en este sentido, la segunda cuestién
que querria enfatizar es la importancia del verdadero trabajo en equipo, sin
el cual no podemos estar seguros de haber empleado todos los recursos que las
distintas disciplinas y personas que las representan pueden aportar para el con-
trol mds adecuado de los mismos. La experiencia en nuestro dmbito refleja
como en gran cantidad de ocasiones la figura del psic6logo es considerada sélo
cuando la alteracién emocional exhibida por los pacientes es muy grave o no
ha respondido a otro tipo de intervenciones’.

Abundando mads en la cuestion, trabajar en equipo entrana serias dificulta-
des ademds de las grandes ventajas que proporciona. Quizd sea de gran utili-
dad reflexionar sobre las formas y fondos en que nos movemos desempenan-
do nuestra labor profesional. Al respecto me gustarfa incidir en algunas
preguntas que nos pueden ayudar en la tarea:

— ;Mi actitud es de colaboracién o de competencia con mis compafieros
de la misma o de otra profesion?. Dicho de otro modo: ;trabajo por
objetivos comunes o prevalecen los personales?

— ;Realmente estoy convencido de la multidimensionalidad del ser huma-
no y de la necesidad de una intervencién a nivel global?

— ;Estoy dispuesto a luchar por los objetivos que implica el funciona-
miento eficiente del trabajo en equipo? Recordando que al menos es
preciso considerar los siguientes:
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1. Compartir cargas, liberar tensiones y conseguir los objetivos tera-
péuticos propuestos.
Planificar el trabajo.
Crear un buen clima grupal que facilite la orientacién hacia la tarea.
Establecer una relacién de confianza, evitando la improvisacién y
abordando los conflictos (organizativos, de comunicacidn, de roles).

4. Fomentar metodologias para la toma de decisiones basadas en la
deliberacidn, la negociacién y el consenso.

5. Definir las funciones de cada miembro del grupo, clarificando, por
tanto, las funciones comunes y las especificas.

Facilitar la participacién activa de los miembros.
Identificar necesidades de las personas que conforman el equipo.

Fomentar la cohesién en base a beneficios comunes.

$ *® N

Desarrollar estrategias flexibles de creatividad y buen humor.

Finalmente y muy importante seria una mirada “hacia adentro” recono-
ciendo los recursos y los déficits de formacién que nos caracterizan para poder
utilizar los que son realmente vélidos y adquirir aquellos que necesito para
mejorar mi actuacion profesional. En este caso resaltariamos el dominio de las
habilidades de comunicacién asertiva (especificamente reforzar o realizar cri-
ticas constructivas), la capacidad personal de control emocional y el conoci-
miento de los elementos clave para funcionar bien en equipo

C) Relacionada con lo anterior se encuentra la necesidad de formacion del
personal sanitario para realizar de modo adecuado el soporte emocional de
pacientes y familiares. Siempre hemos defendido* que es un deber de todos los
profesionales del equipo comunicarse adecuadamente y proporcionar soporte
emocional a pacientes y familiares. Todos los profesionales sanitarios tienen la
obligacién ética de saber facilitar unos minimos de apoyo emocional, no obs-
tante, en la medida en que las situaciones pueden ser muy complejas, se reque-
rird una mayor preparacion para dar una respuesta adecuada a las necesidades
planteadas. En la etapa final de la vida, debido a que el impacto emocional a lo
largo de todo el proceso de morir es muy intenso y a la trascendencia de los
momentos que estdn viviendo el enfermo y sus familiares, se requiere una séli-
da informacién y formacién en counselling y una actitud de disponibilidad,
reconociendo que a mayor complejidad, se requerird mayor nivel de especiali-
zacién. La excelencia en el apoyo emocional que se proporciona es, sin duda, la
responsabilidad y una gran meta a alcanzar para los profesionales que han
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elegido esta opcion. Sin formacién, las respuestas profesionales estin domina-
das por el miedo y las respuestas defensivas que éste conlleva, pudiendo suce-
der que hablemos de un sintoma refractario cuando su calificacién no viene
determinada por la naturaleza del mismo sino por nuestros miedos y por la
escasa formacién para abordarlo.

D) Finalmente, no querria terminar estas lineas de reflexion sin hacer men-
cién especial a la familia. Tal como se ha planteado durante el seminario,
muchas veces el interlocutor accesible, debido a la gran vulnerabilidad del
paciente expresada por ejemplo en graves dificultades de comunicacidn, es la
familia. Me gustarfa sobre todo alertar del peligro que supone considerarles
como meros paraprofesionales o como cuidadores disponibles. Tendremos
mds oportunidad de obtener la colaboracién de la familia si entendemos y
atendemos sus dificultades tanto personales como relacionales. Si el malestar
emocional de los familiares es intenso y no estd atendido, impedira la concien-
cia clara sobre la situacién del enfermo y por tanto un discernimiento adecua-
do sobre la actuacién. Mds aun, sus respuestas defensivas determinardn
también, igual que puede suceder a los profesionales de la salud, la expresion
de miedos.

En definitiva, he querido resaltar la complejidad que supone etiquetar un
sintoma psicolégico como refractario. La multicausalidad de tales sintomas, la
necesidad de trabajo en equipo para atenderlos, la importancia de la formacién
para proporcionar un apoyo emocional adecuado y decidir con verdaderas
razones que el sintoma no remite y finalmente la inexcusabilidad de atender a
la familia no s6lo como fuente basica de soporte para el paciente sino también
como personas que sufren y presentan necesidades que precisan ser atendidas.

Si tenemos en cuenta todos estos factores, podremos sentir que hemos
agotado todos los recursos antes de recurrir a la sedacién tal como sabiamen-
te se indica desde la Bioética.
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4.12

Hay que alertar de la necesidad de atencién global y de trabajo en equipo
para proveer realmente de confort, en el que no es suficiente el control de los
sintomas fisicos derivados de la enfermedad o de los tratamientos

Nuria Gorchs

Configurar valores sociales

En primer lugar reiterar la afirmacién de Milagros Pérez Oliva de que entre
todos y en debates como éste ayudamos a configurar valores sociales. De ahi la
importancia de deshacer equivocos y clarificar términos que a pie de calle se
utilizan muy a la ligera y con errores importantes como por ejemplo peticién
de eutanasia y suicidio asistido; confort y bienestar, palabras muy “prostitui-
das” en nuestra sociedad, y que son aspectos también psicoldgicos, filoséficos
y existenciales.

“Poner el fonendo a las emociones”

Por otro lado y haciendo referencia a la magnifica exposicion del Dr. Porta,
se considera uso adecuado de sedacién en una situacién clinica un sintoma
refractario o el objetivo de reducir el distrés o sufrimiento. Se ha definido
también causa de sedacién “angustia vital”, “crisis existencial”, “sufrimiento
extremo”...

Ya Dame Cecily Saunders en el 1989 defini6 el concepto de “DOLOR
TOTAL” para identificar las distintas fuentes de sufrimiento: de cardcter somd-
tico, de cardcter psicoldgico, de cardcter social y de caracter espiritual, es decir,
de la ausencia de sentido. Y para alertar de la necesidad de atencién global y de
trabajo en equipo para proveer realmente de confort, en el que no es suficien-
te el control de los sintomas fisicos derivados de la enfermedad o de los trata-
mientos.

Desde entonces se ha avanzado mucho en prescripciones farmacolégicas,
en recursos especificos de cuidados paliativos, en formacion, etc. Pero aun y
ante situaciones dificiles, ;quién pone el fonendo ante las emociones? ;quién
nos ha ensefiado? Los biomédicos, la enfermeria, los asistentes sociales, los psi-
cblogos, los capellanes... ;Y ante el desespero?, ;y ante los valores?.

Hay terminologia y aspectos existenciales que trascienden la terminologia
médica y psiquidtrica (desesperanza, pérdida de sentido, dignidad, desmorali-
zacién), referenciando a William Breitbart, psiquiatra del Memorial Sloan-Ket-
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tering Cancer Center en Nueva York', quién esta llevando a cabo una investi-
gacion sobre intervenciones psicoterapéuticas en cuidados paliativos centradas
en la construccién de sentido. Faltan resultados pero parece que la depresion,
la ansiedad, el miedo, la desesperanza y el desespero son experiencias distre-
santes pero que se pueden prevenir. Esto ayudaria mucho a la sistematizacién
y estandarizacién de este tipo de intervenciones. Y por otro lado, en la practi-
ca clinica falta avanzar mucho en definir mejor la dignidad, esfera multifacto-
rial que implica muchos aspectos en la experiencia de la enfermedad?.

Umbral de calidad de vida: Individualidad y variabilidad en el tiempo

Realidad y expectativas son percepciones totalmente individuales y cam-
biantes en un mismo paciente a lo largo del tiempo. He vivido situaciones en
mi experiencia profesional que se podrian catalogar ficilmente de situacion de
alto sufrimiento (debilidad y caquexia extrema, relacién de comunicacién con
cbdigos, etc.) v, en cambio eran percibidas con entereza y tranquilidad. Es difi-
cil cuando se estd en condiciones normales de salud y actividad predecir e ima-
ginarse cdmo uno va a vivir determinadas situaciones, y es increible la capaci-
dad del ser humano para adaptarse a distintas situaciones de riesgo, peligro y
estrés. De aqui que como profesionales debemos ser muy conscientes de estas
distintas realidades y expectativas, y muy respetuosos con ellas, estemos en el
campo que estemos (SIDA, oncologia, geriatria, neurologia...).
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4.13

Las demandas a favor de la eutanasia y el suicidio médicamente asistido,
examinadas en sus contextos reales, no obedecen tanto a la necesidad de afir-
mar un derecho a disponer de la propia vida como a la de encontrar la solu-
cién menos mala en una situacion extrema.

Francesca Puigpelat

La sedacién paliativa puede verse como una forma, aceptada mayoritaria-
mente, de “ayudar a morir”. Frente a ella hay otras modalidades, socialmente
mds discutidas, de ayudar a morir como son el auxilio al suicidio médicamen-
te asistido y la eutanasia activa -a veces confundida con la sedacién terminal-.

Lo que hay de comun a todas estas situaciones, a pesar de sus diferencias
conceptuales, es que, como sefala Couceiro, su objetivo ultimo es acabar defi-
nitivamente con el sufrimiento.

Entender la sedacién terminal, el auxilio al suicidio médicamente asistido
y la eutanasia activa como formas diversas de “ayudar a morir” permite dar una
respuesta mds satisfactoria cuando se trata de justificar y regular estas conduc-
tas. ;Por qué? Porque s6lo desde la perspectiva del “ayudar a morir”, la muerte
del paciente se visualiza en estos casos como lo que realmente es: el resultado
de un compromiso solidario entre varios sujetos, el paciente, los familiares —si
los hay- y el personal sanitario. Compromiso que se articula sobre todo en
torno a las nociones de responsabilidad y cuidado mas que a las de derechos y
justicia.

Las demandas a favor de la eutanasia activa y el suicidio médicamente asis-
tido, examinadas en sus contextos reales no obedecen tanto a la necesidad de
afirmar un derecho a disponer de la propia vida como a la de encontrar la solu-
cién menos mala en una situacién extrema. Por ello la persona enferma solici-
ta la ayuda de terceras personas para poner fin a un estado que ella juzga inso-
portable. Esta solicitud de ayuda no quedaria bien explicada sélo con el
lenguaje de los derechos y sus correlativas obligaciones. En estos casos no se
trata tanto de ejercer derechos y obligaciones sino de entender que la muerte
es siempre una prueba dolorosa y dificil, y que s6lo puede superarse humana-
mente si el enfermo sabe que puede contar con la ayuda y compromiso de
todos los que le rodean.

Esta forma de participacién de terceros, que considero la deseable, no
queda bien reflejada en los argumentos que se ofrecen a favor de la eutanasia
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activa y el suicidio médicamente asistido. En ellos se apela sobre todo al dere-
cho a disponer de la propia vida y al libre desarrollo de la personalidad. La
existencia de un derecho implica normalmente la obligacion de alguna otra
persona a satisfacer la pretension de la persona que tiene el derecho. En este
caso, si se considera que el enfermo tiene derecho a morir cabria sostener que
la clase médica tiene la obligacién de darle muerte cuando el paciente no puede
llevar a cabo por si mismo el acto suicida, o cuando el hacerlo por si mismo
resultara especialmente doloroso e inhumano.

Atribuir tal obligacién a la clase médica no me parece conveniente. Distin-
to es facultar a los médicos para que puedan ayudar a morir a los pacientes
cuando éstos lo solicitan. Permitir ayudar a morir no seria lo mismo que estar
obligado a ayudar a morir. Si estarfan obligadas terceras personas a no interfe-
rir en la conducta de los médicos que ofrecen tal ayuda.

En esta linea ha de entenderse la posiciéon del Tribunal Constitucional
Espanol.

En la STC 120/1990 ha sefialado que la disponibilidad sobre la propia vida
es una manifestacién de la libertad de actuar pero no un derecho fundamen-
tal. No es un derecho fundamental porque la libertad general de actuar tiene su
cobertura juridica en el articulo 1.1. de la Constitucién Espafiola y no en el
apartado de la Constitucién relativa a los derechos fundamentales. Pese a no
ser un derecho fundamental puede sostenerse que el Estado no estd legitimado
para prohibir el suicidio. Pero si no esta legitimado para prohibir el suicidio
sestd legitimado para prohibir la intervencién de terceros en el mismo?. En la
medida en que la finalidad de la prohibicién de la intervencién de terceros es
la de evitar posibles abusos podriamos considerar que esta prohibicién no es
arbitraria ni desproporcionada. De concebirse la de disponibilidad sobre la
propia vida como un derecho fundamental serfa mds discutible que el Estado
pudiese castigar la intervencion de terceros en el suicidio de una persona com-
petente.

La mayor aceptacion de la sedacién terminal se debe a que no la concebi-
mos tanto como el ejercicio a un derecho a morir sino como una intervencién
terapéutica adecuada en el seno de una relacién médico-paciente en la que se
apela a la compasién y al cuidado para ayudar a morir. Pues bien, de la misma
forma deberfan abordarse el suicidio médicamente asistido y la eutanasia acti-
va. Si bien una buena vida necesita del concurso solidario y afectuoso de los
demads, una buena muerte, en las sociedades actuales ampliamente medicaliza-
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das y laicas, exige también el compromiso solidario del personal sanitario. Este
compromiso no puede ser juridicamente exigido pero si deberfa ser juridica-
mente permitido a todos aquellos que quieran asumirlo.

De la intervencién de los ponentes se desprende claramente que en la seda-
cién terminal, aunque sea una practica aceptada y aceptable, también pueden
cometerse abusos; por ello se propugna la necesidad de establecer protocolos
para su correcta aplicaciéon que garanticen la igualdad y la seguridad. En el
auxilio médico asistido y la eutanasia activa también son posibles los abusos y
por ello deben someterse a un estricto control. La intervencién legislativa en
esta materia seria especialmente conveniente, no para prohibirla sino para
encauzarla correctamente. La Ley holandesa sobre la terminacién de la vida a
peticion propia y del auxilio al suicidio, en vigor desde 1 de abril de 2002, en
la que se enfatiza la relacién médico-paciente podria servirnos como punto de
referencia para llevar a cabo una reforma legislativa en nuestro pais acorde con
las nuevas concepciones valorativas compartidas, cada vez mds, por amplios
sectores de la poblacién. Esta legislacion no deberia ser en ningin caso un sus-
tituto de las curas paliativas. La experiencia holandesa también puede sernos
util en este sentido. Muchos pacientes que ven rechazada su demanda de euta-
nasia eligen morir a base de no comer y no beber. Este es un proceso doloroso
y deberia tener también colaboracién médica. Los cuidados paliativos pueden
ofrecerla.

4.14

Hay que difundir ante la sociedad el significado de la sedacién y de expli-
car los problemas ante los que nos encontramos.

Eduardo Clavé

Tipos de sedacion al final de la vida. Definicion y concepto de “sedacion ter-
minal”. ;Habria que cambiar el término “sedacion terminal”? Definicion y
concepto de “sedacién paliativa”

Como menciona Loewy', la sedacién consiste en mantener anestesiado al
enfermo moribundo. El resto de cuidados se detienen y se administra al enfer-
mo la suficiente cantidad de medicacion para dejarle inconsciente. La sedacion
se hace con el pleno conocimiento de que no se realizard ningtn tratamiento
activo y que los pacientes, tan rdpido como sea posible, se morirdn como resul-
tado de la enfermedad que padecen. En la sedacién profunda e irreversible no
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s6lo se prevé la muerte del paciente, sino que en su extremo es de lo que se
trata. Sin embargo, puede ser enmascarado por el idioma diciendo que la
intencién es conseguir el alivio del dolor y del sufrimiento.

La utilizacién del término “sedacién” con el objeto de nombrar un trata-
miento que se aplica a distintas circunstancias —a pesar de que se contintie con
un adjetivo que trata de enmarcarlo en un contexto adecuado- conlleva el ries-
go de confusién lo que dificulta el estudio de las indicaciones, como se debe
efectuar el control del proceso.

Sinos atenemos a la definicién de “sedacion terminal” de la SECPAL —en
la que explicita que la sedacién terminal es la sedacién paliativa que se utiliza
en el periodo de agonia- parece que el tipo de sedacion (tal como se refleja en
el caso “1” presentado por la Dra. Couceiro) no presentaria graves problemas
éticos y seria facilmente comprendido y aceptado por la inmensa mayoria de la
poblacién. Me surge la duda acerca del “sufrimiento psicolégico” en solitario
que se deduce de la definicion, ya que dificilmente nos encontraremos en fases
de agonia sin sintomas fisicos.

En cuanto a la “sedacién paliativa” se hace referencia al alivio de uno o més
sintomas refractarios (fuera del periodo de la agonia) en los que no podemos
saber si se refieren a sintomas fisicos, psiquicos o a ambos. En cuanto al alivio
de los sintomas fisicos parece que tras la utilizacion juiciosa de los recursos
médicos y psicologicos disponibles, asi como la peticién de una segunda opi-
nién por otro profesional experto en el control de sintomas, no parecen existir
argumentos contrarios a su utilizacién. Tal como expone la Dra. Couceiro en
el caso “2”, el uso de la sedacién puede argumentarse desde la perspectiva del
“mal menor” o incluso desde el principio del “doble efecto”

Si parece tener mas dificultades el uso de la sedacién por motivos psicold-
gicos —sufrimiento psiquico/angustia vital- porque no resulta ficil objetivarlo
para los clinicos.

Desde mi punto de vista trataria en primer lugar de reservar el término de
“sedacién” para la “sedacién profunda e irreversible” En segundo lugar, dife-
renciaria la sedacion en la agonia de la sedacion paliativa. En el periodo de la
agonia retirarfa el término de sedacion y lo incluiria como un tratamiento
habitual en el control de sintomas de la agonia con otro nombre como por
ejemplo “tratamiento sedativo en la agonia” (o cualquiera que sea capaz de
expresar algo similar y que elimine el término de sedacién). A aquello que en
los documentos aportados se denomina “sedacién paliativa” por sintomas fisi-
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cos refractarios, le daria un nombre similar al anterior “tratamiento sedativo de
sintomas fisicos refractarios”.

Por lo tanto, reservaria el término de sedacién para la que retine mayores
dificultades en su justificacion, es decir, la sedacién por motivos psiquicos.

Los motivos de este cambio son:

*  Que el tratamiento sedativo en la agonia o en el control de los sintomas
refractarios los podemos considerar “buena praxis” y, por lo tanto, inclui-
do en el Principio de No Maleficencia. Esto no excluye que el enfermo deba
ser informado a lo largo del proceso de esta posibilidad y dé su consenti-
miento al tratamiento sedativo.

*  Que la sedacién por motivos psiquicos, ademds de las dificultades en su
medicién, estd mds unido al P. de Autonomia y requiere su consentimiento
explicito asi como una serie de requisitos que la Dra. Couceiro nos ha mos-
trado en forma de pasos que debe llevar toda practica correcta. Por otro
lado, en este tipo de sedacion tenemos claro que la vida del enfermo podria
perdurar algtin tiempo (semanas o meses).

+ De esta manera, podriamos incluir los primeros en una ética de minimos,
y los segundos en una ética de méaximos.

Criterios y condiciones que deberian tenerse en cuenta para aplicar la seda-
cién. Definicion y concepto de “angustia vital”. Importancia de la evaluaciéon
de la intensidad e irreversibilidad del malestar psicoldgico susceptible de
conducir a una sedacién paliativa. ;Podrian prevenirse algunos o muchos
casos de crisis de ansiedad no controlada al final de la vida? ;Cémo? ;Cudn-
do? ;D6nde? ;Quién?

Lo que he denominado “tratamiento sedativo en la agonia o en caso de sin-
tomas fisicos refractarios” deberia estar incluido dentro de un protocolo de
buena préctica y serfa una alternativa de tratamiento que debe ser conocido
por el enfermo (y por la sociedad) para que desde su autonomia pueda acep-
tar o negarse a este tipo de tratamientos.

En cuanto a lo que denomino “sedacién” en el sentido de la utilizaciéon de
medicaciéon sedante con el objetivo de eliminar la conciencia del sujeto de
forma irreversible, que lo reservaria para las motivaciones psiquicas, desearia
hacer algunas consideraciones:
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+ El final de la vida de una persona es el final de “su vida”y la vivencia de
“su propia muerte”. Atn entendiendo la prudencia del profesional sani-
tario que desea estar seguro de que su evaluacién del malestar psicoldgi-
co le permita deducir la necesidad de administrar una sedacién profun-
da e irreversible, se deberia desterrar la “necesidad” del profesional de
controlar todo el proceso del morir. Es decir, se deberia evitar un “pater-
nalismo” disfrazado que bajo la excusa de la dificultad de medir o evaluar
el sufrimiento psiquico del enfermo, decida que no debe sedarse al
paciente.

La tolerabilidad o no del sufrimiento de un enfermo en el final de la vida
—asegurando un tratamiento paliativo adecuado- le corresponde al pro-
pio enfermo. En este sentido, guiados por la prudencia y por nuestro
conocimiento profesional podemos consensuar distintos tratamientos
—que incluyan tratamientos sedativos de cardcter transitorio, apoyo psi-
colbgico y emocional, disponibilidad, etc. — a la espera de “resultados” en
un “tiempo’, que a su vez debe ser consensuado con el enfermo y que nos
permita acordar la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) o la seda-
cién (profunda e irreversible).

En cuanto a la prevencién de estas situaciones vendria de la mano de una
relacién médico-enfermo adecuada. La adecuacion vendria del conocimiento
técnico y de la ética del cuidado expuesta de manera brillante por Javier Bar-
bero y Francesc Torralba que estimo bdsicas en el Cuidado paliativo.

sExiste una guia clinica o protocolo recomendable para una sedacién?
sDeberia existir? Papel del paciente, de los familiares, del médico, de los
demds profesionales sanitarios, del equipo. Ante un sintoma refractario
importante, ;c6mo se determina la duracién de un tiempo “razonable” de
espera antes de proceder a una sedacion?

En todo protocolo tiene que existir una referencia a los deseos del enfermo.

En cuanto al “tratamiento sedativo en la agonia o en caso de sintomas fisicos
refractarios” deberd estar incluido como alternativa al tratamiento en las guias
o protocolos de buena prictica clinica. Esta posibilidad siempre deberia ser
conocida por el enfermo para que, en un proceso de comunicacién dentro de
la relacién médico-enfermo, pueda aceptar o negarse al tratamiento.

Por otro lado, la sedacién deberia estar incluida como una de las alternati-
vas al tratamiento del sufrimiento psiquico. Deberia constar en el protocolo la
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necesidad de revisar los puntos que nos propone la Dra. Couceiro en el texto,
tratando de evitar el riesgo de “querer controlar el proceso de morir” por parte
del profesional, que sélo al enfermo le corresponde. Obviamente, el consenti-
miento debe ser explicito.

El tiempo “razonable” es el tiempo del enfermo — una relacién de comuni-
cacién adecuada puede permitir el consenso de un “tiempo razonable®

Los familiares —siempre con el consentimiento del enfermo— pueden parti-
cipar (en nuestra sociedad es conveniente que participen) en el proceso de
comunicacion y reflexion necesarios para la toma de decisiones. Sabiendo que
el profesional se debe siempre al enfermo, en caso de conflicto entre éste y sus
familiares, el profesional tiene la obligacién de defender la postura del enfermo
y de explicar de forma convincente los motivos por los que se debe respetar su
decisién.

Dificultades de aplicacién del consentimiento informado. ;Cémo resolver-
las? ;En qué situaciones existe mayor probabilidad de un uso abusivo de la
sedacion? Consentimiento explicito, implicito y delegado. Sedacion a peti-
cién del paciente. ;En qué condiciones puede considerarse la sedacién como
eutanasia psicolégica?

El Consentimiento informado deberia ser explicito en los casos de sedacién
por motivos psiquicos. En el resto de los casos debe contemplarse como una
alternativa de buena practica a la que el enfermo puede dar o no su consenti-
miento como a cualquier otro tratamiento.

El riesgo de abuso existe en todas las situaciones en las que la relacién
médico enfermo se guia de una visién paternalista. En muchas ocasiones,
motivada por el déficit de recursos en técnicas de comunicacién que impiden
explicar al paciente las distintas alternativas de que dispone.

El consentimiento delegado puede venir de mano de su representante a
través de las directrices previas (orales o voluntades anticipadas) cuando el
enfermo no es competente para tomar decisiones.

Ante una aplicacion de sedacion irreversible, ;co6mo manejar la situacion de
“duelo psicolégico” de los familiares?

La familia tiene que ser informada de forma simultidnea al enfermo. El
duelo de los familiares no deberia diferir por el hecho de la sedacién. El alivio

APORTACIONES DE LOS PARTICIPANTES EN EL SEMINARIO



del sufrimiento que supone es un potente consuelo. Es obligacién del profe-
sional proporcionar los argumentos que distinguen la sedacién de la eutanasia.
En este sentido podria ser de interés la divulgaciéon del concepto de sedacion
profunda e irreversible, de los criterios necesarios para su uso, tanto a los pro-
fesionales como a la poblacién general (quiza después de que se alcance un alto
grado de consenso entre los profesionales).

Problemas pendientes

+  Necesidad de difundir ante la sociedad el significado de la sedacién y de
explicar los problemas ante los que nos encontramos.

+  Resolver el problema de la confidencialidad del final de la vida puesto
que el proceso de morir es un periodo intimo que no puede ser avasa-
llado por todo un equipo de profesionales con distintos valores y cre-
encias, diferentes niveles de madurez y de sensibilidad.

+  Resolver las dificultades que la sedacién, como alternativa terapéutica
que supone la muerte “lenta” del enfermo, origina en las plantas de hos-
pitalizacién o en domicilio como son: los controles (tipo y cada cudnto
tiempo) que se deben proporcionar al enfermo, la asuncién por parte
de distintos profesionales (enfermeras de diferentes turnos, médicos de
guardia) cuya participacién en la decisién de sedacién ha sido minima
o no ha tenido lugar; el control de la angustia familiar motivado por las
dudas del procedimiento o de la “lentitud” del final; la medicacién — el
despertar temporal- o sus efectos secundarios como la agitacién para-
déjica.

Referencia
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4.15

Esperar, nada mds que esperar, es sin duda alguna de las situaciones mds
dificiles del ser humano (...) Esperar, y aiin mds, esperar solamente que lle-
gue la agonia que dard paso a la muerte me parece terrible, inhumano, una
gran equivocacion fruto de la ignorancia y de una cultura que tiene siempre
prisa por llegar a un resultado, aunque sea terminar. Pero no se trata de espe-
rar la muerte, sino de vivir la vida intensamente, hasta en sus iiltimas etapas.

Clara Gomis
:Qué acallamos cuando sedamos en la terminalidad?

Esperar, nada més que esperar, es sin duda una de las situaciones mds difi-
ciles de sobrellevar para el ser humano. El humano se ha erguido como tal den-
tro del cosmos por su capacidad de transformar, de crear, de dar sentido tanto
a su entorno como a su propia vida. Esperar, y ain mds, esperar solamente que
llegue la agonia que dara paso a la muerte me parece terrible, inhumano, una
gran equivocacion fruto de la ignorancia y de una cultura que tiene siempre
prisa por llegar a un resultado, aunque sea terminar. Pero no se trata de espe-
rar la muerte, sino de vivir la vida intensamente, hasta en sus tltimas etapas.

Desde que en la década de los anos 60 Cecily Saunders iniciara el camino
de los cuidados paliativos, los sistemas sanitarios y las personas van tomando
conciencia de que hay mucho por hacer en la dltima etapa de la vida. Casi al
mismo tiempo, Elisabeth Kiibler-Ross elaboraba un mapa del duelo que per-
mitfa comprender qué estd pasando cuando alguien se muere y qué se puede
esperar. Y en nuestros dias se acentiia todavia mds la posibilidad de afrontar los
hechos activamente cuando autores como Worden hablan no de “fases del
duelo” sino de “tareas” para su elaboracién.

Morir es, ciertamente, un proceso y un proceso que tiene la particularidad
de acelerar la evolucién de una persona y posibilitar, en pocos dias, superacio-
nes personales que habiamos evitado conseguir (como el pedir perdon) o cai-
das que habiamos conseguido evitar (como la desesperacién) durante décadas.
En el transcurso de nuestra ultima etapa la persona toda va evolucionando: sus
expectativas, temores, valores, apegos, tareas y emociones. Aquello que era lo
mds importante hace tres afos, era distinto hace tres meses y todavia hoy, qui-
zés, es diferente de ayer. Por eso, afrontar la muerte solo es una dura tarea,
como también lo es ver al que muere afrontarla y no saber qué hacer ni qué
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decir; y la zozobra puede hacernos desear tirar el ancla, ain antes de sentir que
hemos llegado a puerto.

Ayudar a morir es, ante todo, paliar el dolor fisico del enfermo porque tanto
dolor es capaz de anular a la persona. Las posibilidades farmacoldgicas actua-
les de analgesia, y mds concretamente, la posibilidad de adecuar el tipo y el
grado de sedacién a las circunstancias de cada paciente, son un logro de la
medicina inestimable. Logro que plantea a su vez cuestiones éticas a las que la
comunidad sanitaria es cada vez mds sensible y quiere responder mas a con-
ciencia, esto es, reflexivamente y analizando cada caso a la luz, que no seguin el
dictado, de unos cuantos principios basicos.

Pero ayudar a morir es también ayudar a morir bien que es, entre otras
cosas, morir en paz con uno mismo, con los otros y la propia vida; morir cuan-
do ha llegado el momento, cuando cerramos el circulo, cuando llegamos a
puerto o, al menos, cuando hemos conseguido dar ciertos pasos que nos dejan
partir satisfechos. Innumerables circunstancias dificultan y a menudo impiden
una muerte asi de digna: la angustia y el sufrimiento por el fin de nuestra pro-
pia vida, por la separacién de aquellos a los que amamos, por el rencor o el
odio que sentimos, por la acidez de ser una carga, la humillacién de no con-
trolar casi ya nada, por lo que hemos hecho y lo que no hicimos, por lo que los
otros podran seguir haciendo, por el miedo al mas alld o al vacio, por el “;quién
cuidard de ti?” o el “;qué serd de vosotros?”, y todo esto vivido muchas veces en
solitario y en silencio. Pienso que el sufrimiento, anudado asf a nuestra vida,
requiere ser deshecho, no cortado. Pero ello requiere mucha ayuda y variada.

En primer lugar, hay que silenciar el dolor fisico al maximo, y los médicos
—en didlogo abierto con el paciente— decidirdn el si, cémo y cudndo de la seda-
cidén. El sufrimiento, el dolor emocional, en cambio, quizds requiera ser expre-
sado antes de poderse deshacer, resuelto o transformado. El sufrimiento no es
ni puede considerarse nunca como un fin en si mismo, pero si es parte del
avanzar humano que vive a menudo en la dificultad, la contradiccién o el sin
sentido, y se ve obligado a afrontarlo para poder progresar. Psicoldgica y espi-
ritualmente hablando es probable que el sufrimiento sea el sintoma de algo que
puede, quiere y debe ser sanado. Pero muy pocos podran hacerlo solos. Y de
aqui surge mi reflexién y mi pregunta en esta jornada sobre “Etica y sedacién al
final de la vida™ ;qué podemos no estar haciendo, dentro del sistema sanitario,
cuando sedamos a un ser que se estd muriendo? O dicho de otra forma: jesta-
mos seguros de que su sufrimiento es refractario?.
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Sedamos para aliviar o acallar el dolor y el sufrimiento, cuando la enfer-
medad estd ya en una fase avanzada y los sintomas que causan el distrés son
refractarios, es decir, no pueden ya ser controlados de otra forma que afectan-
do la conciencia del enfermo. Sedamos, claro estd, con el consentimiento del
enfermo o, en su imposibilidad, de su familia. Pero ;qué hemos podido ofrecer
(apoyo, orientacion, escucha atenta, asistencia, cuidados, compaiiia) antes de
decidir que el sufrimiento que experimenta la persona es refractario, esto es,
que no hay nada mas que hacer, que hemos tocado fondo?.

Esperar, simplemente esperar, es espantoso. Esperar mi muerte o esperar a
que el otro (el amigo, familiar o paciente) muera. No damos con la palabra
adecuada (enfermo terminal, agonia) porque cultural y socialmente tenemos
una concepcion absolutamente pasiva y fictica de la muerte, como hecho irre-
vocable y extincién. Pero morir, cuando no se trata de una muerte stbita, es
una tarea que los humanos, a veces, podemos realizar y dirigir conscientes. El
moribundo, el que estd muriendo, estd llevando a cabo un dificil proceso, uno
de los mds dificiles que tenemos que abordar, inverso en muchos aspectos al
que ha estado llevando a cabo desde que naci6. Ahora es el tiempo de desasir-
se, de decir adi6s. Es preciso apoyarlo, ayudarlo a morir atendiendo a sus nece-
sidades fisicas, psicoldgicas y espirituales a medida que éstas van aflorando;
con tiempo y espacio (intimidad); sin miedo y de cerca; con medios adecua-
dos, con formacién y con tacto.

4.16

La verdadera ética de los cuidados paliativos sélo puede desarrollarse
tomando en consideracion dos niveles. En el primer nivel, los juicios morales
que se emiten son imperativos y categoricos, abstractos y universales. Sin
embargo, en el segundo nivel los juicios son siempre concretos, particulares y
especificos.

Juan Manuel Nunez Olarte

Relevancia de las consideraciones culturales en la sedacion en Cuidados
Paliativos

sEs acaso la ética de los cuidados paliativos culturalmente dependiente?.
Esta pregunta ha recibido contestacion reciente por parte del Profesor Diego
Gracia. En su andlisis de nuestra experiencia moral este autor sefiala las dife-
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rencias entre el nivel de “lo que deberia ser, pero todavia no es”, y el nivel “que
define nuestro deber aqui y ahora, lo que tenemos que hacer”. En el primer
nivel los juicios morales que se emiten son imperativos y categéricos, abstrac-
tos y universales. Sin embargo en el segundo nivel los juicios son siempre con-
cretos, particulares y especificos. Ambos niveles nunca coinciden: el primero
universal y el segundo particular, el primero libre de condicionantes culturales
y el segundo fundamentado en las culturas. La tesis que defiende el Prof. Gra-
cia se distancia por igual del “fundamentalismo moral” y del “relativismo cul-
tural”. La verdadera ética de los cuidados paliativos s6lo puede desarrollarse
teniendo en consideracion los dos “niveles”. Los imperativos categdricos prima
facie del primer nivel deben ser equilibrados por imperativos condicionados
empiricamente que se definen a través de un proceso de deliberacién. En nin-
gun caso este proceso puede tildarse de “relativismo cultural” al considerar
aspectos culturales, aunque podria denominarse quizds “prudencialismo” o
“deliberacionismo”. Su opinién es que la tinica posicién razonable es la de un
“relativo absolutismo” que aspire a un mundo ideal, pero reconociendo simul-
tdneamente las excepciones que impone a las reglas morales nuestro mundo
imperfecto'.

Los trabajos aportados a este debate sobre la sedacién en cuidados paliati-
vos por la Profesora Couceiro y el Doctor Porta pretenden en ambos casos una
visién integral, pero en mi opinién responden preferentemente a las exigencias
de los dos niveles de la ética descritos por el Prof. Gracia. Uno de los grandes
aciertos de esta jornada de debate y reflexién ha sido contraponer y yuxtapo-
ner ambos excelentes textos y autores.

Este debate es pues un fiel reflejo de la necesidad de alcanzar este equilibrio
ideal entre los dos niveles de la ética mencionados. De hecho nuestros legisla-
dores han buscado este equilibrio al dotarnos con la Ley 41/2002, Ley bdsica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en mate-
ria de informacién y documentacion clinica®. Este texto establece como princi-
pios basicos la dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su
voluntad y a su intimidad. Ademads establece el derecho de los pacientes a cono-
cer toda la informacién disponible sobre su salud. No obstante el mismo texto
legal especifica el derecho de toda persona a que se respete su voluntad de no
ser informada, asi como la facultad del médico a limitar la informacién en caso
de necesidad terapéutica. También contempla el acceso a la informacién de las
personas vinculadas al paciente, en la medida que éste lo permita de manera
expresa o tacita.
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En esta breve contribucién pretendo resaltar algunas consideraciones cul-
turales que, a mi juicio, son fundamentales para no caer en un “fundamenta-
lismo moral” que nuestros legisladores tan cuidadosamente han pretendido
evitar. La existencia de una especificidad cultural en la practica de los cuidados
paliativos es un hecho innegable, y se ha demostrado que afecta a multiples
ambitos tales como:

+ Rituales mortuorios

+ Patrones de duelo

+ Sistemas familiares y roles relativos

+ Expresién emocional

+ Requerimientos en la dieta y empleo de medicinas alternativas
+ Creencias respecto del origen de las enfermedades

+ Definicién de terminalidad

+ Tradiciones de agonia versus “las dltimas 48 horas de la vida”

+ Tradiciones de atencién en hospicios versus tradiciones carentes de los
mismos

+ “Locus de control” externo e interno y aceptacién de la muerte
+ Prescripcién de opioides y psicotropos

+ Comunicacién de la verdad y revelacién del diagnéstico y prondstico al
enfermo avanzado®.

En el andlisis de nuestras actitudes hacia la sedacién en cuidados paliativos
algunos autores hemos considerado importante profundizar en la persistencia
entre nosotros de patrones culturales especificamente espafioles en el proceso
de morir’. La “muerte espafola’, asi denominada inicialmente por los especia-
listas en historia del arte, es una realidad clinica cotidiana para los especialistas
en cuidados paliativos que trabajamos en nuestro pais. El concepto de “agonia”,
entendido como aquel periodo en que se turban los sentidos y que antecede
inmediatamente a la muerte, no se ha modificado desde su definicién en los
tratados de Ars Moriendi del siglo XVI. En la “buena muerte” tradicional espa-
fiola no se espera ni se desea la lucidez del moribundo.

Esta sucinta revision histérica no tendria sentido si no se acompariase de
datos que avalasen nuestra tesis sobre la persistencia de los patrones culturales
descritos. En este sentido es muy importante recordar los estudios comparati-
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vos culturales que sobre sedacién en cuidados paliativos nuestra Unidad ha
venido realizando. Estos trabajos han sido los Gnicos comparativos multina-
cionales hasta la fecha. En el primero de ellos, nuestra Unidad contribuy6 con
100 enfermos consecutivos a un trabajo multicéntrico con unidades similares
en Canad4, Sudéfrica e Israel’. Se hallaron diversas diferencias entre los centros
participantes que fueron objeto de discusién. La mas sorprendente de ellas,
desde el punto de vista de los participantes no espafioles, fue la necesidad de
sedacién por sufrimiento psicoldgico/existencial en nuestro centro.

Como consecuencia de ello se disefié un segundo estudio con el exclusivo
propésito de testar la hip6tesis de que existen diferencias muy importantes en
la importancia que los pacientes y las familias atribuyen a la lucidez, y la infor-
macién sobre el diagnédstico, entre una unidad de cuidados paliativos en
Edmonton (Canadd), y su correspondiente en Madrid (Espafia). Este trabajo
ha sido también publicado recientemente® y su resumen podria ser el siguien-
te. La poblacién sometida a estudio estaba constituida por pacientes remitidos
en primera interconsulta a dos equipos de Cuidados Paliativos localizados en
hospitales de agudos en Madrid (M) y Edmonton (E). Fueron incluidos todos
los pacientes consecutivos con diagndstico de enfermedad terminal y mayores
de 18 afios que presentaron un test mini-mental normal. Los pacientes debian
ser capaces de comunicarse claramente en inglés (E) y espanol (M). Una tra-
duccién estandarizada se utiliz6 para estructurar preguntas idénticas en ambos
centros que permitiesen identificar respuestas de pacientes y familias (Si/No) a
cuatro preguntas respectivas. Estas preguntas abordaban los temas: pensa-
miento ldcido; somnolencia/confusiéon inducida por medicacién
analgésica/antiemética; somnolencia/confusién inducida por medicacién
ansiolitica/antidepresiva; conocimiento del diagnoéstico.

En cuanto a los resultados 100 pacientes fueron evaluados en cada centro.
Se encontraron diferencias significativas en el sexo (M - hembras 39%; E —
hembras 60%; p<0.05); tipo de cdncer primario (p<0.05); niveles de educacién
y ocupacién laboral (més bajos en M; p<0.05). Los pacientes y las familias en
E otorgaron importancia a que se preservase una cognicién intacta, por lo cual
justificaban cambios en medicaciones que indujesen somnolencia o confusidn,
y deseaban un conocimiento pleno del diagnéstico por parte del paciente. Exis-
tieron diferencias significativas en las cuatro dreas exploradas con los pacientes
y familias en M (p<0.001). Los pacientes y familias en E estuvieron de acuerdo
en sus opiniones cerca del 100% de las ocasiones, sin embargo el acuerdo en M
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oscilé entre el 42 y el 67%. Estos resultados sugieren la existencia de diferen-
cias importantes en el valor atribuido a una cognicion intacta y al conoci-
miento del diagndstico entre los pacientes y familias en E y M. La ausencia de
acuerdo entre pacientes y familias en M es un factor significativo que poten-
cialmente puede complicar la comunicacion con pacientes y familias. El mane-
jo médico en E y M puede estar influido por la importancia atribuida a la alte-
racién cognitiva por los pacientes y sus familias en cada uno de los centros.

Me gustaria finalizar con un comentario de la editorial que acompand a la
publicacion de nuestro dltimo trabajo. El editorialista afirma que es en base a
los valores universales, y no en base al relativismo, que el discurso moral puede
y debe continuar en la vida y en la bioética. Sin embargo, la diversidad cultural
y el pluralismo nos enriquecen, por su insistencia en la diferencia y no en la
homogeneidad, y por su contextualizacién de personas y lugares. La diversidad
cultural resulta fortalecedora, ya sea al lado de la cama del enfermo o en el
debate bioético’.
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Una gran parte de los problemas que nos plantea la sedacién terminal
deriva de que no somos capaces de ver con sentido critico y responsable unos
principios éticos que nos han sido transmitidos como absolutos e irrenuncia-
bles.

Victoria Camps

La perspectiva ética

El mundo de los paliativos se ha pensado desde la ética de la conviccién,
esto es, desde un paradigma ético que considera que los juicios y la actuacién
morales consisten en la aplicacién deductiva de unos principios generales.
Contra dicho modelo, Azucena Couceiro proponia, siguiendo a Max Weber,
una “ética de la conviccién responsable”: principios, si, pero confrontados con
las consecuencias, personas responsables de los resultados derivados de la apli-
cacién de sus convicciones o principios. Me parece importante empezar por tal
consideracién porque pienso que una gran parte de los problemas que nos
plantea la sedacién terminal deriva de que no somos capaces de ver con senti-
do critico y responsable unos principios éticos que nos han sido transmitidos
como absolutos e irrenunciables.

;Cuadles son esos principios? En el caso que estamos discutiendo, bésica-
mente uno: el valor o el derecho a la vida, del cual parece derivar que no es lici-
to provocar la muerte, ni siquiera cuando ésta es ya inminente. Dado que la
sedacién terminal suele generar una pérdida de conciencia irreversible, la seda-
cién puede no ser vista como atenuacién del sufrimiento, sino, sencillamente,
como provocacién de la muerte.

Es cierto que la consideracion de los principios como absolutos ininterpre-
tables va siendo corregida por una época como la nuestra que tiende a cobi-
jarse en el relativismo. Si no fuera asi, el tema que nos ocupa no seria objeto de
discusion ni la sedacién terminal podria ser considerada como una posibilidad
no sélo éticamente aceptable, sino muchas veces imperativa desde un punto de
vista ético. Empieza a ser asi porque hemos anadido al deber de proteger la vida
este otro: hay que paliar el sufrimiento. Procurar que el ser humano no sufra
es una obligacion, humaniza la practica clinica.

Dado, ademds, que los cuidados paliativos en la agonia aceleran la muerte,
mantener a la vez el principio de proteger la vida y de paliar el sufrimiento nos
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fuerza a tener en cuenta no sélo los principios sino las consecuencias de nues-
tras actuaciones. Si paliar el sufrimiento contribuye a acabar con la vida del
paciente, o si procurar mantenerlo con vida sé6lo le produce mds sufrimiento,
squé opcidén es mads responsable? La ética de la responsabilidad siempre es mds
incomoda que la de los principios absolutos entendidos de una forma rigida.
Estos nos dan respuestas claras, mientras la perspectiva de la responsabilidad
obliga a adecuar la respuesta a cada situaciéon concreta.

sTolerancia cero ante el sufrimiento?

El cambio de perspectiva ética, hacia una ética de la responsabilidad o hacia
una ética de principios flexibles ante las distintas situaciones, implica una
transformacién de los valores morales. Sabemos que los valores son una cons-
truccién social, que dependen de ideologias y concepciones culturales que no
son estdticas sino que tratan de adaptarse a otros cambios como el tecnolégi-
co. Ha sido, entre otras cosas, la innovacién biotecnolégica la que ha converti-
do en una posibilidad real y cada vez mds al alcance de todos la de hacer mas
leve el sufrimiento.

Por otra parte, la autonomia de la persona es el valor mas preciado desde la
modernidad. El derecho a la libertad ha sido, en el tiempo, el primero de los
derechos humanos y es quizd el mds bdsico ya que es posible entender que
todos los demds derechos no son sino formas del derecho a la libertad. ;Qué es
el derecho a la proteccién de la salud mas que el derecho a poder seguir vivien-
do y optando por distintos estilos de vida? Pero también entre las posibilida-
des de eleccion que hoy se le ofrecen a la persona estd la de optar por no sufrir,
o incluso por acelerar el proceso de morir. Que exista un testamento vital no
hace sino confirmar ese derecho de la persona a determinar hasta dénde esta
dispuesta a soportar el sufrimiento fisico y psiquico que inevitablemente
acompana a la muerte.

Ahora, sin embargo, la pregunta se plantea con mds fuerza: ;lo que técnica-
mente representa un progreso es también un progreso moral, humano? Dicho
con palabras mds cercanas al tema del seminario: la utilizacion sistemdtica y a
veces indiscriminada de cuidados paliativos ante el sufrimiento refractario ;es
realmente buena practica, una forma de beneficiencia en todos los casos? La
mayor facilidad de aliviar el dolor y el sufrimiento no contribuirdn a tratar de
evitar algo que forma parte de la condicién humana?

Se ha distinguido en el seminario entre la sedacién en la agonia y la seda-
cién paliativa por motivos psiquicos. No son iguales. Ambas requieren, como
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condicién indispensable (si ésta es posible), el consentimiento del paciente.
Pero atn asi, y teniendo en cuenta que al paciente se le puede informar y pedir-
le que dé su consentimiento de muchas maneras, sno hay que pensar en otras
formas de paliar la angustia que no sean exclusivamente el recurso a una seda-
cién especialmente cuando ésta es irreversible?

Es imposible en bioética esperar férmulas que resuelvan por nosotros los
casos dificiles. Hay que evitar asimismo los extremos, que son los que llevan a
las posturas rigidas, en el fondo, fundamentalistas. Una sociedad medicalizada
tiende a confundir el dolor y el sufrimiento y a solicitar remedios para todo. El
sufrimiento —se ha repetido en el seminario- forma parte de la condicién
humana. Evitarlo a toda costa acabaria privindonos de dimensiones que for-
man parte de lo mds especificamente humano. La conciencia de la propia
muerte, y de encontrarse en el umbral del morir, es una experiencia que sélo el
ser humano puede vivir. Como dijo Heidegger, el ser humano es un “ser para
la muerte”.

sDeshumaniza el morir la pérdida de conciencia?

La sedacién no siempre implica la abolicién permanente de la conciencia.
Josep Porta se ha referido en su ponencia a las distintas situaciones que recla-
man sedacion, diferenciandolas de aquella en que el paciente se halla préximo
ala muerte. La “sedacién paliativa en la agonia” no deberia plantear problemas
éticos, ya que la muerte es inminente. No obstante, cualquier ayuda a morir, y
ésta sin duda lo es, requiere como condicién la voluntad del paciente, condi-
cién que no siempre es posible en tales situaciones. Los testamentos vitales vie-
nen a cubrir esa carencia. Es mds, una buena utilizacién del testamento y de su
redaccién y posible revisién habria de llevar a una comunicacién con el médi-
co mas frecuente. Como dice Marc Broggi, conocer al paciente es de basica
importancia para tomar la decisién mds adecuada en cada caso.

Pero mas alld del conocimiento de la voluntad del paciente, la aplicacién de

unas medidas quizd aplazables sigue siendo motivo de inquietud y de duda.
. s » <z .

sRealmente el paciente querria “irse de este mundo™? ;No preferiria, precisa-
mente porque le queda poco tiempo de vida, vivirla conscientemente y apurar
todas las horas aun cuando ello signifique sufrir mas? Nunca se sabe si la deci-
sién tomada tranquiliza a los clinicos o a los familiares mas que al enfermo
mismo.

Tomar una decisién por otra persona que no estd en condiciones de hacer-
lo nunca nos dejaré tranquilos. Pero hay formas de acercarse a estos problemas
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que vayan mds alld del planteamiento dilemdtico de los problemas: los cuida-
dos paliativos frente a la proteccién de la vida. El debate sobre la legitimidad
ética de la sedacion en la agonia ha de hacerse pensando, sin duda, en dar argu-
mentos a quienes se veran en la tesitura de tener que tomar una decisiéon que
siempre es dificil. Pero también deberia contribuir a que la sociedad tomara
conciencia de que enfrentarse a la muerte, propia o de los seres mds cercanos,
es una experiencia por la que inevitablemente hay que pasar. Seria bueno ins-
truir a los ciudadanos sobre las posibilidades de sedacion y el poder de eleccién
de las personas ante ellas, de la necesidad de conocer las voluntades de los mds
allegados, de exigir relaciones clinicas que aborden también estas cuestiones.
Son, en definitiva, maneras de educar para enfrentarse a la muerte.

4.18

No vale mi experiencia sobre 74 para tratar sin mds al 75avo. Hay que
descubrir el “mundo” de este ultimo.

Marc-Antoni Broggi

Desearia dar las gracias a la fundacién Victor Grifols i Lucas por la oportu-
nidad de deliberar sobre un tema; a Ramén Bayés por haber programado pre-
cisamente éste, tan atractivo y bien disefiado; y a los ponentes, Azucena Cou-
ceiro y Josep Porta, por su presentacion tan rigurosa.

Estoy de acuerdo con Azucena en que, para el consentimiento informado,
una cosa es la situaciéon de agonia y otra, distinta, extenderla a la situacion de
terminalidad o, si no quiere usarse esta palabra, a la situacién de la persona con
una enfermedad mortal a corto o medio plazo y con un prondstico cierto de
deterioro progresivo. En la primera situacién se comprende que, para la seda-
cién, pueda bastar a veces, si uno conoce bien al enfermo, y estd agitado y poco
receptivo a la racionalidad, un consentimiento técito, quizas apuntado y dele-
gado con anterioridad. En el segundo caso, frente a un enfermo licido, creo
que no basta; a mi entender es necesario entonces, para sedar a un enfermo
fuera del periodo de pura agonia final, un consentimiento informado expreso
que conlleve los requisitos de una decisién auténoma: falta de coaccién clara,
informacion adecuada sobre alternativas y sobre consecuencias (inconvenien-
tes y ventajas) de cada una de ellas, y sobre todo capacidad de comprension de
lo que estamos decidiendo. Es importante que los profesionales vean que no
pueden arrogarse el derecho a decidir cudndo un enfermo debe morir o que-
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dar desconectado. Es logico que decidan cudndo ya no deberian luchar mds
para evitar la muerte, pero en principio no deberian por su cuenta ir mds alld.
Por otra parte es posible que existan pactos previos que pueden considerarse
de una esfera muy personal, o interpersonal, de lo que Timothy Quill llama
<« » 2z

zonas oscuras” de cada relacién, y que por tanto, desde fuera, deban respetar-
se siempre que sean leales a la voluntad inequivoca del enfermo.

Contestando a la pregunta de Victoria Camps, dirfa que yo si defiendo la
“tolerancia cero” para el sufrimiento (aunque también esté en lo cierto Javier
Barbero, en que es utépico el 0 absoluto), pero hablo del objetivo a apuntar.
Hay que luchar contra el sufrimiento no deseado, contra el que no es preferi-
do por el enfermo frente a éste otro mal que es la desconexién del entorno.

Ahora bien, aqui habria que guardarse de que nuestra interpretacién de lo
que el enfermo quiere no nos lleve a una actuaciéon unilateral; grave, ademads,
si es definitiva. Creo que debe alertarse a los profesionales sobre la “interpreta-
cién” (adin con el respeto debido a Freud). Quizas es inevitable que hagamos
nuestras interpretaciones de lo que dice o quiere el enfermo, pero deben con-
llevar siempre la prueba del 9 de la “comprobacién”. Si el enfermo nos dice que
“estd cansado...” puede ser que esté pidiendo ya una sedacién, pero deberé ave-
riguarlo. La interpretacién me sirve para preguntirmelo; pero después, con la
cautela necesaria, deberé preguntérselo a él, para saber si yo estaba en lo cierto
o no. Y no vale mi experiencia sobre 74 para tratar sin mas al 75avo. Hay que
descubrir el “mundo” de este tltimo. Creo que abundo con ello en lo que decia
Milagros Pérez Oliva en cuanto que no vale suponer el bien de la enferma, por-
que existe la posibilidad de una interpretacién mia no valida, y que la valida-
cién en estos casos es dificil. No interpretacién sin comprobacién. Debemos
guardarnos de nuestros propios valores.

Y aqui me viene bien hablar de los modelos de relacién clinica expuestos
por los Emmanuel, y que todos ustedes deben conocer. Creo que para ayudar
a morir, debe escalarse a lo largo de los modelos de relacién que ellos exponen,
pero con unas salvedades que me gustaria resumir. En el caso que nos ocupa,
la alternativa al modelo paternalista no puede ser la relacién que ellos llaman
“informativa”, que es de hecho puramente contractual (y, por eso, yo la llamo
asi, “contractual”: yo informo bien y espero su decisién); aunque si sea una
relacién que basta para muchos casos de actuaciéon médica mds o menos ruti-
naria, en los que es la habitual. Pero, para ayudar a morir, debe saber pasarse a
otro modelo superior. Sé que decir esto aqui, a profesionales de curas paliati-
vasy a psicdlogos, puede resultar incomprensible por superfluo; ya lo saben, ya
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lo hacen. Pero no lo es en la clinica diaria en la que normalmente se parte de
una situaciéon contractual muy fria, con la que el enfermo muere. Salvo que el
modelo siguiente es el que los Emmanuel llaman “interpretativo”y, al que debo
repetir mi alerta anterior, aunque si estoy de acuerdo con los autores cuando
explican que se trata de basarse en los valores personales del enfermo. Yo lo 1la-
maria (y lo llamo) “personalizado”, porque me interesa subrayar que no vale en
él la interpretacion del bien que el otro espera o de los valores que tiene, sino
que necesito conocer. Este tipo de relacidn si seria ya un objetivo a alcanzar.
Aunque para ayudar éptimamente, excelentemente, serfa mejor llegar hasta el
ultimo modelo, el que ellos llaman “deliberativo”: Yo “amistoso” (aunque qui-
z4s no sea una verdadera amistad) porque creo que si comporta pardmetros de
horizontalidad que hacen pensar en esta relacién de intimidad, con solidaridad
por un lado, confidencialidad por el otro y confianza mutua. Deliberacién la
habria en los dos, pero en este tltimo no sélo se trata s6lo de descubrir y ver
los valores a respetar, sino de manejarlos, de priorizarlos, de trabajarlos en la
deliberacién abierta. En ambos modelos se requiere un trabajo de descubri-
miento similar de los valores personales, aunque la curiosidad y la implicacién
del profesional sea distinta en uno u otro. Uno seria suficientemente empético
o comprensivo, pero el segundo, ademads, es mas simpdtico (simpateia) o com-
pasivo. No todo depende de la voluntad y por tanto a veces no es posible una
relacion intensa, por falta de tiempo, de afinidad personal, etcétera. Pero la dis-
posicién del profesional deberia estar abierta a esta posibilidad, a pesar de su
coste emocional.

Lo importante de este trabajo de didlogo, siempre ineludible, es que se basa
en la posibilidad de que los valores reales del enfermo puedan no haber salido
aflote. Y creo que en situaciones dificiles esto no es raro, y la sospecha es opor-
tuna (es la que tuvo Milagros Perez Oliva en el caso que exponia, creo yo). Por
lo tanto deberemos siempre: 1° intentar corroborar los valores expresados por
el enfermo, si realmente expresan lo que querian expresar 2° averiguar, ayu-
darle a averiguar, si algin otro valor o deseo ha quedado enterrado o mal
expresado, o si pueden variar y 3° ayudar a priorizar al enfermo, de entre sus
valores, cudl hay que preservar con mds esfuerzo. Y es en el proceso de este tra-
bajo que creo necesario alertar sobre el peligro de la interpretacién e insistir en
la necesidad, si acaso, de buscar una oportunidad para falsarla o validarla.
Claro que si ha habido un proceso de didlogo previo, estas cosas son mds faci-
les, y vienen muy hechas. Pero pueden ser dificiles, sobre todo cuando el enfer-
mo se encuentra rehaciendo demasiadas cosas en sus defensas, en su escala de
valores, y tiene ante s{ un trabajo ingente. Como dice Jorge Manrique “.. y
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viniendo del engafo / cuando quiere dar la vuelta / no hay lugar”. Pero debe-
mos ayudarle a dar la vuelta si lo necesita. A veces basta la comprensién no
razonada pero entrevista, un instante, un “insight”.

Por otra parte, lo que si debemos evitar, como ha dicho Jordi Trelis, es
aumentar el sufrimiento. Y aqui me gustaria expresar una preocupacién per-
sonal, que es la del manejo de la esperanza. Estoy de acuerdo con Comte-Spon-
ville que la esperanza es mala consejera, y que esforzarse en dar esperanza a
veces acaba no ayudando al enfermo. Lo que pasa es que es dificil no caer en
esta tentacién cuando se ve sufrir. Me preocupa si mi esperanza, no es un falso
lenitivo, si no le aumentard el sufrimiento futuro, si puede dificultarle el “dar
la vuelta” para aceptar la situacién. Otra cosa distinta a la esperanza es procu-
rar aumentar su autoestima, disminuir su sensacién de fracaso, relativizar el
tiempo y la vida, o revalorizar explicitamente lo hecho, sus relaciones o su
capacidad de amistad. Precisamente es un argumento para dejarse “enganchar”
por un enfermo que te necesita. Pero decir, como se dice en algin cédigo deon-
toldgico, que hay que dar esperanza, no sé si estd bien. Me temo que estd mal
expresado. Creo que, al menos, no debe hacerse rutinariamente, sino reflexiva-
mente. Quizas algunos cdcteles liticos y sedaciones impuestas son consecuen-
cia de esperanzas abusivas que después deben ser desmentidas, cosa que enton-
ces ni familiares ni profesionales se ven capaces de hacer.

Por otra parte, estoy convencido de que la estadistica de Manuel Nuifiez
sobre diferencias culturales ante la sedacion refleja la realidad. No tengo prue-
bas numéricas (;evidencias?) pero no me sorprende porque coincide con lo
que yo he intuido siempre (lo que me parece evidente). Se ha dicho que quiza
deberfamos decidir qué cultura en esto es mejor, si la canadiense que prefiere
la lucidez o la latina que prefiere la desconexién. Creo que lo importante es
considerar que delante de nosotros tenemos sélo personas. El hecho de saber
que comparten una “cultura”y no otra, puede ayudarnos a “interpretar” lo qué
quieren o cémo lo quieren, pero, insisto en mi alerta: esta inferencia es peli-
grosa si no la comprobamos en cada persona, que es a quien hay que ayudar.
No hay que ensefiar a morir bien, sino ayudar a morir, a su manera, a alguien,
si es que podemos y sabemos hacerlo. Si no partimos de este objetivo, si deci-
dimos que una forma de morir es mejor que otra, quizd retomaremos un
paternalismo de cémo debe usarse bien la autonomia, en este caso para morir...
Creo que las variaciones que nos interesan aqui son las personales, de personas
irrepetibles, aunque se parezcan un poco unas a otras.
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iDe hecho se diferencian mucho! Para unas la lucidez es sinénimo de dig-
nidad, y la sedacién con ellas debe ser prudente. Para otras la inconsciencia es
sinénimo de felicidad, y entonces la misma actuacion serd muy deseada. Preci-
samente, creo que, en el proceso de la muerte, dignidad y felicidad (las que
cada cual espera o imagina), estdn ya muy ligadas a simbolizaciones previas y
a una cierta estética (aquello de la “vida como obra de arte”). Para uno, que
todos sepan que va a morir, menos él, es un escarnio. Para otro, tener que verse
morir, demasiado doloroso: prefiere no saberlo para no percatarse. Uno prefe-
rird aprovechar los dltimos instantes como sea. Pero para otro, que sus nietos
lo vean agitarse es horrible y preferird una sedacién que lo impida. Son cosas
que dicen algunos enfermos. ;Por qué no hacerles caso, si podemos ayudarles?

También vuelvo a estar de acuerdo con Manuel Nufiez en que acelerar, o
acortar, el proceso de agonia, si la familia sufre y el enfermo estd ya muy des-
conectado del entorno, no me parece en principio incorrecto, siempre que no
requiera medidas de una desproporcién clara. En principio, en estas circuns-
tancias, el sufrimiento de la familia pasa a un primer plano, y deberé atender-
se siempre que no se trate de peticiones abusivas o traiciones al pacto hecho
con el enfermo. Antes de aceptar habria que ponderar, tal cémo nos mostré
Azucena Couceiro, cada caso. Los documentos de voluntades anticipadas (de
directrices previas) podrian ayudarnos mucho a ser respetuosos con la volun-
tad de los enfermos, alin a pesar de la impaciencia de sus familiares. Pero hay
que aprovechar nuestras posibilidades de ayuda, al enfermo y a la familia, en
todo momento. La gente espera esto de nosotros.

APORTACIONES DE LOS PARTICIPANTES EN EL SEMINARIO



5. A modo de breve sintesis del moderador

El contenido que se ofrece al lector en la presente publicacién —las dos
ponencias y las aportaciones de los participantes en el seminario- posee, a mi
juicio, una riqueza conceptual e informativa susceptible de suscitar una refle-
xi6n individual o interdisciplinar sobre el tema de la sedacién, o de usarse
como material de base para un curso de doctorado, o punto de partida para
nuevos seminarios de expertos en los que se intente profundizar en algunos
de los puntos que, tras el presente debate, siguen precisando de mayor clarifi-
cacion.

Como persona que ha tenido la doble oportunidad de estar presente a lo
largo del seminario y haber podido leer con detenimiento todas las aportacio-
nes de los participantes en el mismo, me gustaria, a titulo personal, proporcio-
nar una sintesis resumida de la problemadtica tratada.

Mi primera observacion radica en la necesidad de aceptar que vivimos en
un mundo de sufrimiento (Barbero). Sin embargo, el hecho de encontrarnos
en el seno de una sociedad hedonista que no tolera y evita el dolor (Nabal) faci-
lita que los familiares y los profesionales sanitarios tendamos a establecer, y a
veces imponer, como valor universal prioritario la supresiéon del sufrimiento
del enfermo (Barbero, Camps, Pérez Oliva). Sin embargo, la eliminacién o
paliacién del sufrimiento a lo largo del proceso de morir no deberia constituir
siempre, necesariamente, el objetivo fundamental de la intervencién sanitaria
(Pérez Oliva). La decision tendria que corresponder, en todos los casos, a la
persona sufriente (Casado, Clavé, Padrés). Las situaciones de acercamiento a la
muerte deberian poder plantearse de tal modo que las influencias de los fami-
liares (Foz, Irache, Porta), aunque valorables, s6lo fueran determinantes de
intervenciones de sedacién en casos verdaderamente excepcionales (Broggi,
Couceiro).

Por ello en la medida de lo posible, deberiamos ser capaces de: a) prevenir,
con tiempo suficiente, las situaciones mds dificiles y conflictivas; es decir, aque-
llas que pudieran dar lugar posteriormente a la aparicién de sintomas refrac-
tarios psicologicos (Clavé, Couceiro, Porta); y b) encontrarnos en disposicion
de paliar el sufrimiento hasta donde fuera posible, a requerimiento del pacien-
te (Broggi).

Hasta el momento, parece que el instrumento idéneo para detectar las
situaciones anteriores es la comunicacién (Couceiro, Porta), llevada a cabo en




un ambiente empdtico (Puigpelat, Salamero), entre el paciente y un profesio-
nal sanitario de su eleccidn, a lo largo del proceso de morir. Sin embargo, para-
lelamente, deberfa considerarse la importancia de llevarse a cabo investigacién
empirica capaz de dotarnos de instrumentos fiables, vilidos y sensibles (Limo-
nero) que nos permitan, hasta donde sea posible, detectar y evaluar: a) los sin-
tomas o situaciones susceptibles de desembocar, posteriormente, en sintomas
refractarios o de dificil manejo (Porta); b) los sintomas refractarios, en espe-
cial, los de caracter psicolégico (Couceiro, Gomis); ¢) hasta que punto una per-
sona se encuentra en paz a lo largo de su individualizado y cambiante (Gomis,
Salamero) proceso de morir.

El profesional sanitario se encuentra en una encrucijada en la que conflu-
yen los principios éticos y las influencias culturales (Camps, Ntfiez Olarte) con
la biografia inica y personal del enfermo (Broggi), sus propios miedos (Barre-
to, Trelis) y sus limitaciones de tiempo y formacién (Barreto). Tal vez por ello,
frecuentemente, se siente inseguro (Camps) y desearfa colocar el énfasis en la
necesidad de protocolizar las intervenciones de sedacién (Porta) aunque sin
descuidar en ningin momento la atencién individualizada a cada paciente
(Broggi, Pérez Oliva, Salamero).

Considero que con el presente seminario, se ha participado en alguna
medida, aunque sea modesta, en la construccién de un necesario consenso psi-
cosocial (Gorchs, Pérez Oliva) que dista todavia mucho de haber finalizado. Es
necesario, es urgente, difundir ante la sociedad el significado de la sedacién y
explicar los problemas ante los que nos encontramos (Clavé).

Intentando interpretar el sentir global de los participantes, estimo que la
préctica de la sedacién involucra como ingredientes primordiales: el respeto
por la autonomia y dignidad de la persona, y la promocién de la excelencia en
los profesionales sanitarios que se ocupan de los enfermos en la proximidad de
la muerte.

RAMON BAYES
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7. Titulos de la colecciéon de Bioética de la
“Fundacié Victor Grifols i Lucas”

Cuaderno ne 1: Libertad y salud

Cuaderno ne 2: Estdndares éticos y cientificos

Cuaderno n° 3: Industria farmacéutica

Cuaderno ne 4: Medicina predictiva

Cuaderno n° 5: Consentimiento informado

Cuaderno n° 6: Etica de la comunicacién médica

Cuaderno n° 7: La gestion de los errores médicos

Cuaderno ne 8: Uso racional del medicamento. Aspectos éticos

Cuaderno “Percepcion social de la biotecnologia”




03/1953
11003






